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POVZETEK 
 
Downov sindrom je najpogostejša kromosomska napaka pri novorojenih otrocih, ki ga 
povzroča dodaten 21. kromosom. Bolezen je dobila ime po angleškem zdravniku John 
Lagdon Downu. Poznamo tri oblike Downovega sindroma. To je prosta trisomija 21, ki je 
tudi najpogostejša, translokacijska trisomija in mozaična trisomija 21. Za otroke z 
Downovim sindromom so značilne obrazne poteze, nizka rast, motnje v duševnem razvoju, 
pogosta srčna obolenja ter dihalne in imunske motnje.  
 
Medicinska sestra pri obravnavi otroka z Downovim sindromom sodeluje pri načrtovanju 
celostne obravnave, vzdrţuje zvezo med otrokom in njegovimi starši ter opravlja 
preventivno zdravstveno dejavnost. 
 
V teoretičnem delu diplomske naloge je predstavljena trisomija 21, oblike in etiologija 
Downovega sindroma, značilnosti in razvoj otroka, ter posebnosti zdravstvene nege otroka 
s tem obolenjem. 
 
V empiričnem delu je s kvalitativno metodo dela je opisan primer obravnave otroka z 
Downovim sindromom, ki je bila izvedena v Splošni bolnišnici Dr. Franca Derganca enota 
Stara Gora v centru za invalidno mladino. 
 
Ključne besede: Downov sindrom, medicinske sestre, zdravstvena nega, otrok  
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ABSTRACT 
  
Down syndrome is the most common chromosomal condition with human newborns. It is 
caused by the presence of all or part of a third copy of chromosome 21. The condition was 
named after an English doctor named John Down. Three kinds of Down syndrome: trisomy 
21, which is the most common one, Mosaicism and Robertsonian translocation are 
documented. The main features of kids with Down syndrome are characteristic facial 
features, slow and low growth, intellectual disability, common heart disease, immune 
system disorders and breathing disorders. 
 
The work of a medical nurse with a child with Down syndrome includes on one hand, 
involvement in the planning process of the treatment plan and on the other hand maintains 
a liaison between the child and his parents and carries out preventive health services. 
 
The theoretical part of this diploma presents trisomy 21, and forms of Down's syndrome 
etiology, characteristics, and child development, and special care of a child with this 
disease. 
 
In the empirical part the, qualitative method was used to present the treatment of a child 
with Down syndrome, which was conducted at the Centre for Disabled Youth Stara Gora. 
 
Keywords: Down syndrome, nurses, health care, child 
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1 UVOD 
 
Ko se rodi otrok z Downovim sindromom, se starši znajdejo v stiski ter se soočajo z 
lastnimi predsodki (1). 
 
Downov sindrom je genska motnja. V dvajsetih letih 20. stoletja je bilo nenavadno, če je 
otrok z Downovim sindromom sploh preţivel do najstniških let. Celo v 60. letih so za 
otroke in odrasle z Downovim sindromom skrbeli v posebnih institucijah, vendar brez 
moţnosti za formalno izobrazbo. Dandanes imajo otroci z Downovim sindromom v večini 
razvitih drţav načeloma enake pravice do izobrazbe kot ostali otroci. Izobrazba, ali vsaj del 
izobrazbe, jim je namreč omogočen v večini šol. Veliko odraslih z Downovim sindromom 
ţivi napol samostojno v skupnosti in so vključeni v posebno obliko podprte nepolne 
zaposlitve. Večina jih je razmeroma zdravih in povprečna ţivljenjska doba, je trenutno 
okrog 50 let (2). 
 
Moţnost, da otrok zboli za Downov sindrom se veča s starostjo matere, ampak ga lahko z 
različnimi presejalnimi testi odkrijejo ţe med nosečnostjo in nato se lahko starši odločijo 
za predčasno prekinitev nosečnosti (3).  
 
Otroci z Downovim sindromom se med seboj razlikujejo, noben otrok ni povsem enak 
drugemu. Kar jim daje skupno značilnost je njihov zunanji videz: imajo okroglo glavo, 
sploščeno zatilje, povešene oči in majhen nos, ušesa so majhna in so niţje, otroci so niţje 
rasti v primerjavi z normalno razvijajočimi vrstniki. Skupno jim je tudi upočasnjen 
motorični, inteligenčni in nevrološki razvoj (4).  
 
Za otroke z Downovim sindromom je pomembna čim hitrejša zgodnja obravnava po 
rojstvu, kjer se starši seznanijo kaj potrebuje njihov otrok, srečajo se tudi z strokovnjaki, ki 
so specializirani za razvojne motnje in jim nudijo podporo v njihovi stiski (5). 
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V študiji primera je bil obravnavan oboleli otrok, ki je trajno hospitaliziran na oddelku za 
invalidno mladino v Stari Gori, ki je enota bolnišnice Doktor Franca Derganca v Šempetru 
pri Novi Gorici. 
 
Namen diplomske naloge je bil opisati značilnosti Downovega sindroma, oblike, stopnje, 
zdravstvene teţave, ki se s sindromom povezujejo, pogostost ter posebnosti pri obravnavi 
otrok s tem sindromom.  
 
Cilj diplomskega dela je bil, prikazati specifičnost in poglobljenost zdravstvene nege 
otroka z Downovim sindromom.
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2 Downov sindrom 
 
Downov sindrom je kromosomska motnja, katere posledica je duševna zaostalost in telesne 
anomalije (5). 
 
Kromosomi so nosilci genov, geni pa so nosilci zasnov dednih lastnosti. Vsebujejo 
informacije, določajo zunanji videz in razvoj, oblikujejo dedne lastnosti vsakogar. 
Normalno ima človek v vsaki celici telesa 46 kromosomov – 23 kromosomskih parov, ki 
so oštevilčeni od 1 do 23. 
 
Po spojitvi starševskih celic – semenske celice z jajčno celico – nastane novo ţivljenje. 
Izvorne celice navadno vsebujejo polovico kromosomskega nastavka, torej po 23 
kromosomov. Pracelica, ki nastane pri oploditvi s spojitvijo obeh izvornih celic, ima po 
pravilu 46 kromosomov. Z vsako naslednjo delitvijo se celice pomnoţijo (6). 
 
Prvi je leta 1866 Downov sindrom podrobno opisal angleški zdravnik John Langdon 
Down. Leta 1957 je Leleune odkril trisomijo, ki je genetski vzrok te motnje. Downov 
sindrom je torej stanje, ki ga povzroča dodatni 21. kromosom v vsaki telesni celici (7). 
 
Ljudje, ki se rodijo z trisomijo 21 imajo posebne telesne in umske značilnosti, ki jih s 
skupnim izrazom imenujemo Downov sindrom. Pomembno je, da je kromosom, ki 
povzroča takšno stanje popolnoma normalen kromosom 21. Kromosom, ki ga lahko otrok 
dobi ali od matere ali od očeta, to ni tuj ali spremenjen kromosom (8). 
 
Kromosom 21 je najmanjši med človeškimi kromosomi in predstavlja pribliţno 1,8 % 
celotnega genoma. Sprejeto je splošno mnenje, da le trisomija dolgega kraka kromosoma 
ali le predela 21q22 zadostuje za Downov sindrom. To pomeni, da je trisomija manj kot 1 
% genoma ţe dovolj za sindrom. Razvijanje mape kromosoma 21 je posebno pomembno, 
odkar je razvidno, da je trisomija specifičnih področij kromosoma 21 lahko povezana s 
specifičnimi vidiki fenotipa Downovega sindroma. Natančna mapa tega kromosoma je 
nujno potrebna za razumevanje pomena teh povezav (9). 
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2.1 Oblike Downovega sindroma  
 
Obstajajo tri različne oblike kariotipov, ki so povezani z Downovim sindromom: prosta 
trisomija 21, translokacijska ter mozaična trisomija 21 (8). 
 
Kadar je v jajčecu, spermiju, ali med prvo delitvijo prisoten dodatni kromosom 21, bo 
verjetno vsaka nova celica trisomična (imela bo 47 kromosomov, od tega tri enake). To se 
imenuje prosta trisomija 21. Zdaj, ko je bilo objavljenih ţe veliko kromosomskih raziskav, 
lahko zaključimo, da je v 90 – 95% primerov, vzrok za Downov sindrom, prosta trisomija 
21 (8). 
 
Študije so pokazale, da se pri otrocih in odraslih z Downovim sindromom, kar pri 3 – 5 % 
primerih od 100 zgodi, da nimajo treh kromosomov 21. Namesto tega se del dodatnega 21 
kromosoma prilepi na drug kromosom. To imenujejo translokacija (8). 
 
Mozaična trisomija se pojavi takrat, ko ima človek v telesu dve vrsti celic, ene so 
normalne, druge pa trisomične. Do te oblike pride, ko se 21. kromosomski par med drugo 
ali eno izmed kasnejših delitev ne loči ali če se dodatni kromosom v trisomičnem jajčecu 
izgubi med eno izmed kasnejših celičnih delitev. Pojavnost mozaične trisomije 21 je v 2 – 
5 % primerov (8). 
 
2.2 Vzroki Downovega sindroma 
 
Vzrok za nastanek Downovega sindroma je v 5 % t. i. neuravnoteţena translokacija. 
Število kromosomov v celicah je sicer 46, vendar je kromosomske mase preveč. To obliko 
obolenja otrok lahko podeduje od starša, ki je po videzu zdrav, je pa nosilec 
neuravnoteţene translokacije z odvečnim kromosomskim materialom. Pojavljanje te oblike 
ni odvisno od materine starosti. Translokacija lahko nastane na novo v spolnih celicah 
staršev, ki imajo normalno kromosomsko sliko (10). 
 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
5 
Povzroči ga kromosomska napaka, za katero ne vemo povsem zakaj se je pojavila. V 
nekaterih drţavah se pojavi pogosteje, zato nekateri trdijo da je sindrom odvisen od rase, 
spola, starosti in bolezni staršev (11). 
 
Ţe več let pa vemo, da je pogostost trisomije 21 v tesni odvisnosti od starosti matere, 
novejše raziskave pa kaţejo, da moramo upoštevati tudi starost očeta. Za matere ki so stare 
manj kot 25 let je moţnost rojstva otroka z Downovim sindromom pribliţno 1:2000. Pri 
ţenskah, ki imajo več kot 45 let naraste razmerje 1:45. Poleg starosti staršev povečajo 
tveganje za rojstvo otroka z Downovim sindromom tudi negativni vplivi iz okolja kot so 
radioaktivnost, kemikalije in virusi (12). 
 
2.3 Pomen dednosti 
 
Downov sindrom vsekakor ni dedna bolezen. Ugotovljeno je, da obstaja samo eden od 
stotih primerov, ki pokaţe, da je otrok dobil bolezen od očeta oziroma matere. V tem 
primeru je imel otrok obliko kariotipa translokacijsko trisomijo 21 (podedovana je le 1/3). 
Oče in mati sta umsko in telesno povsem uravnovešena ampak je lahko eden od staršev 
prenašalec genetsko uravnoteţene translokacije kromosoma, kar pomeni, da ima dva 
kromosoma po 21 in da sta ta dva prilepljena drug na drugega in skupno tvorita 45 
kromosomov. Če se tak kariotip prenese na spermije oziroma jajčeca bo oplojeno jajčece 
vsebovalo 21 kromosomov ter translocirani kromosom, posledica tega je Downov sindrom. 
Večje moţnosti, da otrok zboli z Downovim sindromom imajo tiste druţine, pri katerih se 
je ţe prej v sorodstvu rodil otrok s to boleznijo. 
Verjetnost, da se bo tudi drug otrok rodil z Downovim sindromom, je zelo majhna, 1:100, 
je pa verjetna. Spreminja se s starostjo staršev, zato nekateri uporabljajo starost staršev, kot 
izračun verjetnosti za Downov sindrom. Večja kot je starost matere, bolj so jajčeca zaradi 
vplivov iz okolja kot so radioaktivnost in virusi, izpostavljena poškodbam. Dokazano je, da 
ti dejavniki povzročijo kromosomske napake (8, 13). 
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Preglednica 1: Starost matere in pogostost Downovega sindroma 
(8). 
 
 
Starost matere Pogostost rojstva otrok z Downovim sindromom v primerjavi s 
številom vseh rojenih otrok 
 
Manj kot 20 let 
 
Manj kot 1 pri 2000 rojstvih 
20 do 30 let 
 
Manj kot 1 pri 1500 rojstvih 
30 do 34 let 
 
Pribliţno 1 pri 750 do 880 rojstvih 
35 do 40 let 
 
Pribliţno 1 280 do 290 rojstvih 
40 do 44 let 
 
Pribliţno 1 pri 130 do 150 rojstvih 
Več kot 45 let 
 
Pribliţno 1 pri 20 do 65 rojstvih 
 
 
2.4 Nosečnost in preiskave 
 
Nosečnost je obdobje, polno pričakovanj, neznank, spreminjanja nosečnice telesno in 
duševno. To obdobje je lahko zelo lepo, polno dobrega počutja in čas ustvarjanja, lahko je 
pa tudi obdobje slabega počutja, bruhanja ter strahu, da z otrokom ne bo vse v redu. Glede 
na strokovno oceno, se nosečnice deli na ogroţene nosečnice in nosečnice z nizkim 
tveganjem za zaplete. V normalno potekajoči nosečnosti je predvidenih 10 ginekoloških 
pregledov (14).  
 
Nosečnicam, ki nosijo otroka z Downovim sindromom, zdravniki posvečajo večjo 
pozornost. Pozorni morajo biti predvsem na večjo moţnost odmrtja ploda tudi po 20. tednu 
nosečnosti do predvidenega datuma poroda. Večje stopnje prezgodnjega poroda ne 
zasledijo, prav tako tudi ne, da poteka vaginalni porod z več komplikacijami kot porod pri 
nosečnicah z nespremenjenimi plodovi. Stopnja carskih rezov je nekoliko niţja od 
povprečja. Zaradi različne stopnje prizadetosti pa je lahko medporodna ali zgodnja 
novorojenčkova smrtnost višja glede na donošenega zdravega novorojenca (4). 
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2.4.1 Pregledi med normalno potekajočo nosečnostjo  
 
Pri prvem pregledu, ki poteka od 8 – 12 tedna nosečnosti se določi predviden datum 
poroda z natančno meritvijo plodove dolţine, pregleda se tudi plodovo razvijajoče se 
telesce po posameznih organskih sistemih: glavica, hrbtenica, prsni koš s srcem, trebuh s 
prebavnim sistemom, trebušna stena, plodov odvajalni sistem z mehurjem, rokice, nogice, 
ocenitev posteljice in količine plodovnice. Nosečnica se lahko odloči, tudi za meritev 
nuhalne svetline, ki je najboljši napovedni dejavnik za morebitno kromosomsko napako 
ploda (15). 
 
Pri drugem pregledu, ki se opravi v 16. tednu nosečnosti, ginekolog izmeri telesno teţo 
ploda, ter posluša njegov srčni utrip. Tiste nosečnice, ki so zamudile meritev nuhalne 
svetline, lahko po 16. tednu nosečnosti opravijo trojni hormonski test, ţal pa je njegova 
zanesljivost le 60 % (16). 
 
Najobseţnejši pregled v nosečnosti je tretji pregled, ki poteka od 20. – 22. tedna 
nosečnosti, saj ta pregled poleg laboratorijskih preiskav in meritev ploda obsega še 
ultrazvok. Temu pregledu pravimo morfologija, saj se je do 20. tedna nosečnosti pri plodu 
razvil ves organski sistem, ki ga je treba natančno pregledati. Tukaj se lahko določi spol, 
preveri kako in kje leţi maternica, količina plodovnice ter velikost ploda (17). 
 
V 24. – 26. tednu nosečnosti se opravi četrti pregled, ko se poleg vseh običajnih meritev 
kot so meritev krvnega tlaka, teţe in plodovih srčnih utripov opravi še meritev razdalje 
simfiza-fundus ali drugače povedano sramna kost ter vrh maternice. V teh tednih se opravi 
tudi test za nosečniško sladkorno bolezen. Ta test opravijo tiste nosečnice, ki spadajo v 
skupino rizičnih za to bolezen (prekomerna telesna teţa in starost preko 30 let), ali če 
imajo obremenilno druţinsko anamnezo. Test se opravi tudi pri tistih, kjer ginekolog sumi, 
da je otrok glede na trajanje nosečnosti zelo velik (18). 
 
RhD negativne nosečnice ob petem pregledu, to je v 28. – 30. tednu nosečnosti prejmejo 
protitelesa proti RhD pozitivni krvi v primeru vdora RhD pozitivne krvi ploda v materin 
obtok, ki se lahko zgodi med samim porodom ali prej. Pri petem pregledu, dobijo 
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nosečnice napotnice za porod, prevoz z rešilnim vozilom ter potrdilo o predvidenem 
datumu poroda za delodajalca in socialno sluţbo (19). 
 
Pri šestem ginekološkem pregledu, ki se opravi med 32. – 36. tednom nosečnosti se lahko 
vzame bris noţnice na patogene bakterije. Pri tem brisu ugotavljajo prisotnost streptokoka 
agalactiae skupine B, ki je eden glavnih povzročiteljev meningitisa in sepse pri 
novorojenčku. Novorojenček se lahko okuţi z streptokokom agalactiae med porodom na 
poti skozi porodni kanal okuţene matere (20). 
 
Po 36. tednu nosečnosti naj bi bodoče mamice hodile na pregled 1-krat tedensko, takrat se 
s kardiotokografom spremlja plodove srčne utripe ter aktivnosti maternice. Med tem 
pregledom nosečnica leţi na boku, bere ali posluša glasbo, vse skupaj traja 20 minut (21). 
 
2.4.2 Amniocenteza  
 
Amniocenteza je preiskava, kjer nosečnici iz amnijske votline odvzamejo plodovnico za 
genetske preiskave. Uporablja se za analizo otrokovih kromosomov ali genov za specifična 
genetska obolenja. Preiskava se opravi v primeru (22): 
 če bo nosečnica dopolnila 37 let, ker obstaja večja verjetnost, da bi lahko otrok imel 
Downow sindrom; 
 če ima kdo od staršev genetsko obolenje, ki se lahko prenese na otroka; 
 če ima kdo v druţini staršev genetsko obolenje; 
 če je v druţini otrok z genetskim obolenjem. 
 
Amniocenteza se opravi od 16. tedna nosečnosti naprej. Iz odvzetih celic, v laboratoriju 
vzgojijo celično kulturo ter analizirajo število in zgradbo kromosomov. Dva do tri tedne po 
odvzemu vzorca je znan rezultat analize (23). 
 
Potek amniocenteze: Najprej z ultrazvokom ugotovijo lego otroka in posteljice. Koţo 
trebuha nad predelom maternice očistijo z antiseptično tekočino, nato tanko iglo potisnejo 
preko trebušne stene v maternico in z brizgo odvzamejo vzorec (pribliţno 20 ml) 
plodovnice. Otroka obdaja plodovnica, ki vsebuje otrokove celice koţe, te celice v 
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laboratoriju uporabijo za analizo otrokovih kromosomov in genov. Po preiskavi mora 
nosečnica nekaj dni počivati, se izogibati dvigovanju teţkih bremen in telesnih naporov. V 
primeru, da začuti bolečine v trebuhu, ki trajajo več kot 24 ur, se pojavi vročina, 
nenavaden izcedek ali krvavitev iz noţnice, mora takoj obvestiti zdravnika. 
 
Nevarnosti za plod pri amniocentezi so redke, pri manj kot eni od 100 nosečnic pride po 
amniocentezi do splava zaradi posega. Pri 99 – 99.5 % nosečnic poteka nosečnost po 
preiskavi normalno naprej (22). 
 
 
Slika 1: Amniocenteza (24). 
 
 
2.4.3 Merjenje nuhalne svetline 
 
Merjenje nuhalne svetline je ultrazvočni presejalni test, ki se opravlja med 11. in 
dopolnjenim 13. tednom nosečnosti. S testom lahko odkrijejo 75 % plodov z Downovim 
sindromom. Večja kot je razdalja med koţo in podkoţjem na plodovem vratu, bolj verjetno 
gre za kromosomsko nepravilnost. Po končanem pregledu zdravnik nosečnici pove 
verjetnost tveganja za kromosomske okvare ploda ter izda izvid.  
 
Tveganje se napoveduje za tri najpogostejše kromosomske nepravilnosti: trisomija 21. 
kromosoma ali Downov sindrom, trisomija 18. kromosoma ali Edwardsov sindrom ter za 
trisomijo 13. kromosoma ali Patau sindrom.  
 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
10 
Med samim pregledom lahko ugotovijo še nekatere druge razvojne nepravilnosti. Za 
zanesljivost testa je pomembno, da se opravi po natančno določenih kriterijih, zato imajo 
zdravniki posebno izobraţevanje, ob koncu katerega dobijo licenco za opravljanje testa.  
 
Ob merjenju nuhalne svetline lahko nosečnicam opravijo t. i. Sestavljeni test, kjer 
odvzamejo še nekaj mililitrov krvi iz komolčne vene in v njej določijo dva hormona in 
sicer beta hCG in PAPP-A, ki sta spremenjena pri nosečnicah, ki nosijo otroka z 
Downovim sindromom, ter kombinirajo z ultrazvočnimi in biokemičnimi izvidi v 
posebnem računalniškem programu in tako odkrijejo do 90 % plodov z Downovim 
sindromom. Vsaka nosečnica ob koncu testa dobi izračun tveganja – npr. 1/1000, to 
pomeni, da se bo eni od 1000 nosečnic s takim rezultatom testa rodil otrok z Downovim 
sindromom, 999 pa jih bo imelo otroka z običajnim številom kromosomov. Če izračun 
pokaţe večje tveganje kot 1/300 ima nosečnica medicinsko indikacijo za diagnostični test - 
amniocenteza (15, 25). 
 
 
Slika 2: Merjenje nuhalne svetline (26). 
 
 
2.4.4 Biopsija horionskih celic 
 
Biopsija horionskih celic je preiskava, ki se opravi med 11. in 14. tednom nosečnosti, kjer 
se odvzame košček posteljice, ki ima enak dedni zapis kot zarodek. Uporablja se za analizo 
otrokovih kromosomov ali genov za specifična genetska obolenja razvijajoče se posteljice. 
Preiskava se opravi na enak način kot amniocenteza, le da so rezultati analize števila 
kromosomov znani ţe po tednu dni (27). 
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2.5 Rojstvo otroka z Downovim sindromom 
 
Povedati staršem, da ima njihov otrok Downov sindrom, ki ga v času nosečnosti niso 
pričakovali, ni lahko. Takoj po rojstvu otroka z Downovim sindromom se s starši najprej 
pogovori pediater. Po skrbnem pregledu mora narediti kromosomsko analizo krvnih 
vzorcev, da potrdi diagnozo. V bolnišnici naredijo še ultrazvočne preiskave srca in RTG 
preiskave trebuha. Otroka in mamo se namesti na oddelek za zdrave novorojenčke, razen v 
primeru če je otrok tako bolan, da potrebuje intenziven nadzor ali celo kirurško 
zdravljenje. Mati lahko ves čas prebije ob otroku, ga doji, neguje in tako tudi manj občuti 
bolečino ob dejstvu, da je njen otrok drugačen. Starši se v dneh po porodu dogovorijo za 
genetski posvet, tam se posvetujejo o tem, kakšne moţnosti obstajajo, da bodo naslednji 
otroci imeli Downov sindrom (4, 28, 29). 
 
Večina staršev je ob spoznanju, da ima njihov otrok Downov sindrom, obupana in 
zmedena. Menjavajo se čustva od zavračanja, velike ţalosti, popolne ohromljenosti, jeze 
do nemoči. Včasih so trdno prepričani, da gre za pomoto čeprav so značilnosti otroka 
nedvoumne. Morda si takega otroka niti ne ţelijo več, po drugi strani pa se zanj čutijo 
odgovorni. 
 
Da bi starši laţje in hitreje prebrodili stisko in sprejeli otroka, je Sekcija za Downov 
sindrom, ustanovljena leta 1997 pri društvu Soţitje, izdala knjiţico z naslovom ţivljenje z 
Downovim sindromom, ki naj bi jo starši načeloma dobili ţe v porodnišnici.  
 
Glavni cilj te sekcije in društva je ponuditi novim staršem takojšne in izčrpne informacije 
ter jim na njihovo ţeljo omogočiti stik z drugimi druţinami, ki se soočajo z enakim 
problemom. Prizadevajo si tudi povezati druţine otrok z Downovim sindromom ter jih 
spodbujati k medsebojni pomoči (6, 30).  
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2.6 Posebnosti otrok z Downovim sindromom 
 
Pri otrocih z Downovim sindromom se pogosto pojavljajo različne bolezni. Pribliţno 40 % 
dojenčkov ima prirojeno srčno napako, ki jo je treba operirati, 30 % pa ima bolezni 
ščitnice. Več kot 50 % otrok s tem sindromom ima motnje sluha in tudi motnje vida. 
Nagnjeni so k okuţbam dihal, zaradi slabega imunskega sistema.  
 
Starši, ki skrbijo za otroka z Downovim sindromom, se soočajo še z nekaterimi dodatnimi 
nalogami, saj v prvih dveh tednih ţivljenja otrok teţje sesa in poţira mleko. Če ţeli mati 
dojiti si mora sama iztiskati mleko dokler dojenček ne more sodelovati. Ob rojstvu imajo ti 
otroci tudi slab mišični tonus, mišice so ohlapne, refleksi so slabši, otroci se teţje odzivajo, 
na začetku niti ne jočejo kadar so lačni ali če jim je neprijetno. Otroci z Downovim 
sindromom imajo pogosto suho koţo, najbolje jo je mazati z otroškim ali olivnim oljem ali 
tudi z vlaţilno kremo.  
 
Razne igre kot na primer pačenje in proizvajanje različnih zvokov, otroku pomagajo 
izboljšati nadzor nad jezikom. Učne sposobnosti otrok z Downovim sindromom so 
zmanjšane do zelo različnih stopenj, vendar starši pogosto ugotovijo, da otrokove 
zmoţnosti daleč presegajo njihova pričakovanja. Določeno razvojno stopnjo doseţejo 
kasneje kot drugi otroci, vendar v ţivljenju vztrajno napredujejo. Kljub motnjam vida sluha 
in govora se veliko otrok z Downovim sindromom uspešno vključi v redno izobraţevanje 
predvsem v vrtcu in osnovni, včasih tudi v srednji šoli.  
 
Ob prvih opisih značilnosti Downovega sindroma, so avtorji navajali 12 posebnosti. Z 
napredkom medicine je danes ugotovljenih preko 50, v nekaterih študijah tudi 300 
značilnosti. Z rentgenskim slikanjem so pri 18 % ljudi z diagnozo Downov sindrom 
ugotovili, da (predvsem ţenske) nimajo dvanajstega rebra. Med zadnjimi ugotovljenimi 
značilnosti je ta, da nekateri otroci mnogokrat nimajo v solzah antiseptičnega encima 
imenovanega lizita in so zato bolj pogosto nagnjeni k okuţbam očes (8, 31). 
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2.6.1 Telesne posebnosti 
 
Nekateri znaki se pojavljajo redko in so manjšega pomena, ter nimajo neposrednega vpliva 
na otrokovo rast in zdravje. Mnoge značilnosti se v času odraščanja spremenijo. Večina 
značilnosti, ki so prisotne pri otroku, pa je trajnih in jih zasledimo tudi kasneje v ţivljenju 
(8). 
 
Oči 
Otroci z Downovim sindromom so pogosto kratkovidni ali daljnovidni. Tudi škiljenje je 
bolj pogosto, včasih pa je samo navidezno, zaradi večje razdalje med očmi in epikantičnih 
gub. Škiljenje se lahko popravi z uporabo obliţa preko dobrega očesa vsak dan za določen 
čas. Pogosto stanje pri teh otrocih je tudi nistagmus, to je neprestano nehoteno trzanje oči, 
ki nastane zaradi slabe koordinacije mišic. Nistagmus se lahko rahlo popravi z nošenjem 
očal, kasneje v otroštvu pa se stanje navadno izboljša samo od sebe. Nekateri otroci imajo 
zaradi zoţenih solzovodov pogoste zapore, ki so videti kot vnetje veznice, vendar izcedek 
ni kuţen (32). 
 
 
Slika 3: Oči otroka z Downovim sindromom (33). 
 
Nos in ušesa 
Nos je pri vseh otrocih majhen, nosna votlina ozka, pogosto se pojavlja skrivljen nosni 
pretin, koţa nosnic je zaradi kroničnega nahoda rahlo vneta in krastava. Značilen in 
neizogiben simptom sta majhna, razvlečena in slabo oblikovana uhlja. Zelo rada štrlita, 
ušesni mečici sta majhni (12). 
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Usta in ustna votlina 
Usta preteţno delujejo kot majhna, vendar se pri smehu ali joku nenadoma presenetljivo 
razvlečejo. Pogosto so napol odprta, ustnice razpokane, zato potrebujejo veliko nege. Jezik 
je masiven, odebeljen, pogosto zelo zaostren in predolg.  
 
Mlečni zobje se pri otrocih z Downovim sindromom pojavijo med 12. in 20. mesecem. 
Poleg tega da izraščanje zob kasni poteka tudi v drugačnem zaporedju. Mlečni zobje 
rastejo vse do četrtega oziroma petega leta. Zobje so pogostokrat majhni, različno 
oblikovani in nepravilno razporejeni, kar vodi v teţave z ţvečenjem. Za stalne zobe je 
značilno, da manjka eden ali celo nekaj zob, dobro pri tem pa je, da se pri ljudeh z 
Downovim sindromom pojavlja manj zobne gnilobe (8). 
 
 
Slika 4: Usta in ustna votlina (34). 
 
Koža 
Na obrazu in po vsem telesu je izredno suha. Na licih je koţa pogosto, intenzivno zardela, 
rdečica je včasih ostro omejena in zgleda kakor slabo porazdeljena našminkanost. Ob 
mrazu pa tudi pri vpitju ali joku je ta rdečica še očitnejša. Koţa je manj elastična kakor pri 
običajnih ljudeh. Kroţenje krvi v koţi je slabo tudi pri otrocih ki nimajo teţav s srcem. To 
daje koţi marmorni videz ne povzroča pa resnejših posledic. Koţa otrok z Downovim 
sindromom se hitro izsuši in razpoka posebno koţa na ustih, licih, dlaneh in stopalih. Lasje 
so tanki in redki, pogosto se zgodi da je tudi lasišče suho, pogosta je intenzivna luskavica 
(8, 12). 
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Rast in teža 
Zaradi manjše lobanje so nekateri otroci in odrasli z Downovim sindromom videti mlajši, 
kakor so v resnici. Počasna rast okostja in telesa na splošno ter nizka rast še dodatno 
dopolnjujeta ta vtis. Nekatere študije navajajo pospešeno rast med šestim in osmim letom, 
druge pa jo opisujejo v času adolescence. Kljub temu povprečen mlad moški z Downovim 
sindromom meri nekaj več kot 1.56 metra, oziroma od 1.49 metra do 1.70 metra. Mlada 
ţenska pa je, kot večina mladih ţensk, nekoliko manjša od moškega.  
 
Teţa otrok z Downovim sindromom ob rojstvu je niţja kakor pri drugih otrocih in 
povprečno znaša 3.00 - 3.10 kilogramov. Otroci z Downovim sindromom teţo pridobivajo 
počasi, so po videzu okrogli in močni. Teţki so sicer manj od povprečja, vendar je njihova 
višina v primerjavi s teţo še niţja od povprečja. Razlika v teţi in višini je bolj izrazita pri 
deklicah kako pri fantkih . Takšen videz dopolnjuje še kratke okončine (8). 
 
Drža 
Otroci in odrasli z Downovim sindromom imajo lahko tudi značilno drţo telesa, ki nastane 
zaradi razločkov v okostju in v mišicah ter razlik v teţi in višini. V zadnjem času se je 
izkazalo da lahko otrokovo drţo in gibanje popravimo z mnogo telesnega razgibavanja in 
vaj. Ljudje z Downovim sindromom lahko imajo določene telesne pomanjkljivosti, kot so 
na primer razločki v postavi, drţi, teţave z ravnoteţjem, a te redko predstavljajo 
nepremostljivo oviro za ukvarjanje s športom in za doseganje zadovoljstva in spretnosti 
(8). 
 
Skelet 
Skoraj vsak del telesa ljudi z Downovim sindromom se lahko razločuje od normalnega. To 
je razumljivo, saj imajo dodatne gene ţe vse od spočetja. Medenica je majhna, kosti so 
manj razvite. Bočne kosti medenice so bolj ploščate in širše kakor pri drugih ljudeh.  
 
Otroci z Downovim sindromom imajo zaradi slabega mišičnega tonusa in zaradi ohlapnih 
kit, pogosto ploska stopala. Če to odkrijemo zgodaj lahko napako odpravimo z 
ortopedskimi pripomočki. Prirojeni izpah kolka se pojavlja sicer pogosteje kakor pri 
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ostalih, vendar je število kljub vsemu majhno. Pogosteje se pojavljajo tudi »lijakaste prsi« 
pri katerih je prsni koš stisnjen in »kurje prsi« pri katerih je prsni koš izbočen (8). 
 
Srce 
Mnogi otroci z Downovim sindromom imajo srčno napako. Prirojeno srčno napako se 
lahko prepozna ţe med nosečnostjo. Predvsem tedaj, ko so ţe ugotovili Downov sindrom, 
je smiselno opraviti tudi preiskavo srca. 
 
Najpogostejše prirojene srčne napake so: atrijskoventrikularna okvara pretina, okvara 
ventrikularnega pretina, okvara pretina preddvora, odprt ductus botalli, fallotova 
tetralogija. 
 
Amniocinetaza je najpogostejša oblika diagnostike v nosečnosti za prepoznavanje 
Downovega sindroma, vendar pa srčne napake s to metodo ni mogoče prepoznati. Glede na 
lego otroka v maternici se prirojeno srčno napako lahko prepozna z ultrazvočno preiskavo 
(ehokardiografijo). Specialna ehokardiografska preiskava srca nerojenega otroka je moţna 
od 18. – 20. tedna nosečnosti. V večini primerov pa ginekologi nimajo ustrezne tehnične 
opreme oziroma nimajo dovolj izkušenj s področja kardiologije. Pomembno je, da je 
dojenček z Downovim sindromom zaradi moţne srčne napake pregledan takoj po rojstvu.  
 
Tudi če je pri prvem pregledu ugotovitev negativna, naj starši kljub temu svojega otroka v 
prvih tednih po rojstvu peljejo h kardiologu, da izključi vsak sum na srčno napako ali pa jo 
pravočasno odkrije. Pri skrbni anamnezi in po temeljitem telesnem pregledu otroka lahko 
posumimo na srčno napako. Znaki bolezni so lahko kratka sapa, teţave prehranjevanja, 
slabo napredovanje dojenčka, povečano znojenje, pomodritev koţe, ustnic, rok in nog, 
zastajanje vode in neenakomeren srčni utrip (35).  
 
Prebavila 
Pri novorojenčkih z Downovim sindromom pogosto najdemo prirojeno zaporo 
dvanajstnika, ki jo včasih odkrijemo ţe pred rojstvom z ultrazvokom. Po rojstvu pomislimo 
na zaporo tankega črevesa kadar otrok hudo bruha ponavadi zeleno vsebino, ne odvaja 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
17 
mekonij–a v prvih 24urah. Tudi dalj časa trajajoča zlatenica je lahko značilna za zaporo, 
vendar je diagnozo potrebno potrditi s preiskavami (10). 
2.6.2 Zdravstvene posebnosti 
 
Zdravstvene teţave veliko vplivajo na moţnost in izbiro oblike rehabilitacije, kakor tudi na 
uspeh rehabilitacijskih postopkov. Potrebno je čim bolj individualizirano pristopiti k 
ocenjevanju zdravja ter funkcionalnih sposobnostih otroka z Downovim sindromom. Tudi 
otroci z minimalnimi zdravstvenimi teţavami potrebujejo izrazito aktiven odnos in 
sodelovanje s starši, zdravstvene sluţbe in rehabilitacijskih timov ţe od samega rojstva 
(36). 
 
Težave s sluhom 
Pri otrocih z Downovim sindromom se pogosto pojavljajo teţave s sluhom. Vzrok za 
naglušnost je lahko tako v notranjem ušesu kot tudi motnja v prevajanju zvoka, ki je 
posledica vnetij srednjega ušesa. Pri prehladih in vnetjih dihalnih poti se v ušesu tvori 
tekočina, ki skozi ozke slušne kanale ne more odteči in lahko prizadene sluh. Teţave s 
sluhom, ki jih ima do 70 % otrok z Downovim sindromom, se lahko pojavijo nenadoma. 
(37). 
 
Težave z vidom 
Veliko otrok z Downovim sindromom slabo vidi. Ker vid lahko izboljšajo z očali, mnogo 
otrok nosi očala. Teţave z vidom lahko pridejo do izraza šele v šoli, na kar mora biti učitelj 
še posebej pozoren (37). 
 
Hipotonija  
Najbolj značilna okvara pri otrocih z Downovim sindromom je hipotonija ali zmanjšani 
mišični tonus. Kaţe se v povečani gibljivosti sklepov in nenavadni drţi. Hipotonija se 
nekako do 2. leta izboljša, saj ima le še nekaj manj kot 5 % otrok slab mišični tonus, več 
kot polovica pa normalnega ali skoraj normalnega (13). 
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2.7 Razvoj otroka z Downovim sindromom 
 
Prve dni po rojstvu imajo otroci z Downovim sindromom pogoste teţave zaradi 
pomanjkanja kisika, so bolj zaspani, malo jokajo in se manj zanimajo za svet okoli sebe. 
Razvojno psihomotorične mejnike dosegajo z zamudo, namesto da čebljajo izpuščajo 
neartikulirane glasove, govor se pri njih pojavi pozneje, je teţje razumljiv, besednjak je 
okrnjen. Pri gibanju so okorni in nerodni, shodijo okoli drugega leta. Nekje po tretjem letu 
starosti postanejo ţivahnejši. Pri starosti petih let se zna večinoma otrok obleči,samostojno 
jesti ter uporabljati stranišče. Razvijejo vsak svojo osebnost, nekateri so samozavestni, 
zaupljivi, odprti in uţivajo v socialnih stikih, medtem ko drugi oboţujejo športne 
dejavnosti. Lahko so tihi in srameţljivi, ter imajo raje mirno okolje z nekaj bliţnjimi 
prijatelji, vendar so prav tako otroci, ki so del druţine in bodo podobni svojim staršem ali 
sorodnikom (38). 
 
Sposobnosti teh otrok so odvisne od kromosomske doze oz. koliko genov, so prejeli z 
rojstvom, ki določa kolikšne bodo otrokove teţave s telesnim in duševnim zdravjem. Zato 
je njihov nadaljnji razvoj odvisen predvsem od tega ali je bilo zdravstveno stanje 
ugotovljeno ţe takoj po rojstvu in ali je bil čim prej deleţen ustrezne obravnave in 
zdravljenja (39). 
 
 
2.8 Zgodnja obravnava otroka 
 
V zgodnjo obravnavo so vključeni otroci od rojstva pa do 3. leta in od 4. leta do vstopa v 
šolo. Pomembno je, da je otrok obravnavan v njemu znanem okolju in da se starši z 
obravnavo strinjajo. Starši pri zgodnji obravnavi / terapiji dobijo informacije o razvojnih 
posebnostih ter razvojnih moţnostih otroka, priporočila za obravnavo otroka ter navodila 
za delo z njim. Pri tem morajo strokovnjaki paziti, da starši ostanejo starši in da ohranijo 
starševsko spontanost. V obdobju zgodnje intervencije imajo starši večkrat zmotno 
predstavo, da bo otrok normalno napredoval, če se bodo z njim veliko ukvarjali in če bo 
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otrok čim večkrat naročen k logopedu, specialnemu pedagogu ali kakšnemu drugemu 
terapevtu (40). 
 
2.8.1 Psihosocialna obravnava 
 
Upočasnjenost psihomotoričnega razvoja postane vidna ţe v prvih mesecih otrokovega 
razvoja, nato postopoma napreduje, tako da otrok dosega razvojne mejnike vedno kasneje 
kot zdravi vrstniki. Otrokov razvoj po 10. letu starosti doseţe plato, ki mu sledi 
napredujoči upad inteligenčnega in razvojnega količnika. Mentalna retardacija postane 
očitna šele v šolskem obdobju, ko se pokaţe izrazito pomanjkanje kognitivnih sposobnosti 
in pomanjkljiv govorni razvoj. Da bi ljudje z Downovim sindromom dosegli čim višjo 
stopnjo duševnega, telesnega in socialnega razvoja, jih čim bolj zgodaj vključujejo v 
skupine za zgodnjo intervencijo, kjer sodelujejo ustrezni strokovnjaki. Izkušnje so 
pokazale, da vaje za spodbujanje telesnih dejavnosti, izboljšanje koordinacije in ravnoteţja 
ter spodbujanje duševnega razvoja lahko v predšolskem obdobju privedejo do hitrejšega 
razvoja in večje samostojnosti (41). 
 
2.8.2 Otorinolaringološka obravnava 
 
Otroci z Downovim sindromom imajo poleg slabo razvitih lobanjskih kosti, ozkih kanalov 
in majhne votline, tudi hipertrofično limfno tkivo, predvsem ţrelnice in nebnic, kar je 
poleg zmanjšane odpornosti vzrok za pogoste okuţbe dihal in vnetja srednjega ušesa. Vse 
te spremembe so tudi vzrok za naglušnost. Normalen sluh je potreben za razvoj govora, ki 
je pri otrocih z Downovim sindromom ţe nasploh upočasnjen, zato je potrebno sluh 
ugotavljati ţe v zgodnjem obdobju in ustrezno ukrepati. Otolog odstrani povečano ţrelnico 
ali nebnici, po potrebi vstavi timpanalne cevke in kadar je potrebno predpiše slušni aparat. 
Zdravljenje in preprečevanje naglušnosti zelo izboljša razvoj govora ter izraţanje (41). 
 
2.8.3 Nevrološka obravnava 
 
Generalizirana mišična hipotonija, ki je ena izmed glavnih značilnosti sindroma, je 
izraţena pribliţno pri 50 % novorojenčkov z Downovim sindromom takoj po rojstvu. Z 
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razvojem postaja ta mišična ohlapnost manjša in nekako do 2. oziroma 3. leta starosti 
skoraj pri vseh otrocih mine. Mišična ohlapnost še dodatno prispeva k počasnejšemu 
psihomotoričnemu razvoju. Pri otrocih z Downovim sindromom je ugotovljeno tudi 
počasnejše izzvenevanje neonatalnih refleksov in avtomatizmov, slabo razvita fina in 
groba motorika ter mikrocefalija (41). 
 
2.8.4 Endokrinološka obravnava  
 
Za Downov sindrom je značilna nizka rast, saj je ponavadi ţe ob rojstvu dolţina otrok 
manjša za pribliţno 0,5 do 1,5 standardne deviacije od povprečne porodne dolţine zdravih 
otrok. Otroci z Downovim sindromom stari od 2. do 3. let, so nekoliko manjši od 
povprečja, med tem ko so pa pri 4. do 6. let v povprečju 12 centimetrov manjši od drugih 
otrok in merijo v višino pribliţno 90 – 105 centimetrov. 
 
K zastoju v rasti prispevajo teţje prirojene srčne napake, motnje v delovanju ščitnice in 
celiakija, ter zmanjšana biološka učinkovitost endogenega rastnega hormona. Zdravljenje 
poteka z visokimi odmerki rastnega hormona. Po končanem prvem letu zdravljenja so 
ugotavljali povečan prirastek v višino in ravni rastnih faktorjev. 
 
Najpogostejša motnja v delovanju ščitnice pri otrocih z Downovim sindromom je 
hipotiroza, ki se teţje klinično prepozna, za to so potrebne občasne meritve ščitničnih 
hormonov. 
 
Pubertetni razvoj pri deklicah poteka normalno, starost menarhe ustreza starosti deklet v 
zdravi populaciji, medtem ko so moški z Downovim sindromom neplodni zaradi motene 
spermatogeneze. Testisi so majhni, v krvi pa se lahko izmeri povišana vrednost foliklov 
stimulirajočega hormona (8, 41). 
 
2.8.5 Hemato - onkološka obravnava 
 
Pri otrocih z Downovim sindromom se levkemija do 16. leta pojavlja 10 do 18-krat 
pogosteje kot pri sicer zdravih otrocih. Vrsta levkemije je odvisna od starosti. Pri 
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novorojenčkih z Downovim sindromom se pojavlja prehodna levkemija, ki ponavadi mine 
spontano, brez zdravljenja, v roku enega do dveh mesecev. Pri pribliţno 25 % pacientov se 
lahko pojavi kasneje v otroštvu prava levkemija (41). 
 
2.8.6 Cilji zgodnje obravnave 
 
Cilje zgodnje obravnave / terapije se oblikuje na različnih ravneh, ki se nanašajo na otroka, 
njegove starše in druge odrasle osebe, ki sodelujejo pri vzgoji otroka in na njegovo 
socialno integracijo v širšo druţbo. Bistven cilj zgodnje obravnave je podpora staršem, 
drugi cilji pa so še naslednji (40):  
 preprečevanje motenj s preventivnimi ukrepi, 
 normalizacija obstoječe motnje, 
 omilitev preostalih motenj, 
 preprečevanje ali omilitev sekundarnih motenj, 
 vključevanje v redni ali razvojni vrtec v skupino vrstnikov, 
 svetovanje in pomoč staršem ter vsej druţini. 
 
Vsi k otroku usmerjeni cilji imajo tri pomembne zahteve in sicer specialnopedagoška 
obravnava in terapija morata biti usmerjeni tako, da prispevata k razvijanju in razširjanju 
otrokovih zmoţnosti, njegovega samodoţivljanja, občutka lastne vrednosti in k integraciji 
v širše socialno okolje (40). 
 
2.9 Pravice otroka z Downovim sindromom  
 
Po Ustavi Republike Slovenije je za otroke z motnjami v telesnem in duševnem razvoju 
zagotovljeno posebno varstvo in skrb, pravico imajo do izobraţevanja in usposabljanja za 
dejavno ţivljenje v druţbi. Otroci svoje pravice uţivajo v skladu s svojo starostjo in 
zrelostjo.  
 
Republika Slovenija je podpisnica Konvencije zdruţenih narodov o otrokovih pravicah s 
posebnimi potrebami, s čemer jim tako priznava pravico do posebne skrbi, ki naj jo 
zagotavlja drţava. Drţava tem otrokom priznava pravico do najvišje ravni zdravstvenih 
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standardov ter storitev v ustanovah za zdravljenje bolezni ter zdravstveno rehabilitacijo 
(42). 
 
2.10 Zdravstvena nega 
 
Zdravstvena nega temelji na odnosu med pacientom in medicinsko sestro. Velja za 
skrbstveni poklic, ki vključuje humanistično, intelektualno in umetnostno komponento. 
Zdravstvena nega se ukvarja s posameznikom v vseh njegovih starostnih obdobjih, v času 
zdravja, bolezni ali okrevanja. Deluje v okviru zdravstvenega varstva in obsega splet 
druţbenih aktivnosti, ravnanj posameznikov in skupin, ki so usmerjene v ohranitev, 
krepitev in povrnitev zdravja (43). 
 
Pomembnost sodobne zdravstvene nege, ki se razlikuje od tradicionalne, je usmerjenost k 
pacientu kot osebnosti. Pacient je v središču dogajanja, njegova vloga je enakovredna ter 
po svojih zmoţnostih in sposobnostih sodeluje pri zdravstveni negi. Sodobna zdravstvena 
nega spoštuje pacientove odločitve, mnenja in ţelje ter podpira odgovornost pacienta do 
samega sebe (44). 
 
Vloga medicinske sestre je, da pomaga zdravemu in bolnemu človeku v tistih aktivnostih, 
ki pripomorejo k ohranitvi, vrnitvi zdravja ali mirni smrti in bi jih le-ta opravil samostojno, 
če bi imel za to voljo, moč in znanje. Na tem področju je medicinska sestra strokovnjak in 
ima pravico do nadzora in pobude. 
 
Medicinska sestra sodeluje pri diagnostično - terapevtskem načrtu, katerega pobudnik je 
zdravnik. Je član širšega zdravstvenega tima, v katerem sodeluje pri načrtovanju in 
izvajanju zdravstvene oskrbe pacienta (45). 
 
Medicinske sestre so vključene v vse aktivnosti otroškega zdravstva, saj delujejo kot 
negovalke zdravih novorojenčkov, dojenčkov, malih otrok, kot zdravstvene vzgojiteljice 
staršev in otrok. Pri bolnem otroku izvajajo strokovno zdravstveno nego in se poleg tega 
vključujejo v delo celotnega zdravstvenega tima na eni strani, na drugi pa vzdrţujejo zvezo 
med otrokom in njegovimi starši in opravljajo pomembno preventivno zdravstveno 
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vzgojno dejavnost. Poleg splošnega znanja, ki je potrebno vsem medicinskim sestram, 
mora medicinska sestra, ki v svojem poklicnem delu opravlja zdravstveno nego otroka 
posebno dobro poznati še: razvojno psihologijo, potrebe otroka v posameznih ţivljenjskih 
obdobjih, fizični razvoj otroka, posebnosti zdravstvene nege zdravega in bolnega otroka, 
pediatrijo in drugo (46). 
 
Za kvalitetno delo medicinske sestre v dobro otroka so zelo pomembni dobri (46): 
 medosebni odnosi sestra - otrok - starši, 
 medosebni odnosi znotraj zdravstvenega in negovalnega tima, 
 osebnostne kvalitete zdravstvenih delavcev in delovne navade. 
 
2.11 Proces zdravstvene nege  
 
Proces zdravstvene nege temelji na metodi ugotavljanja telesnih, socialnih in duševnih 
potreb posameznika, druţine ali druţbene skupnosti in je uporaben na vseh področjih 
zdravstvene nege (47). 
 
Cilj zdravstvene nege je ugotoviti pacientove aktualne ali potencialne potrebe, ki se 
nanašajo na njegovo zdravstveno stanje in jih skozi načrtovane intervencije uspešno rešiti 
(43). 
 
2.11.1 Proces zdravstvene nege pri otroku 
 
Proces zdravstvene nege pri otroku poteka po enakih fazah kot pri drugih varovancih, 
ampak ima vsaka faza nekaj posebnosti, zaradi specifičnosti ţivljenjskega obdobja. Glavna 
značilnost in posebnost v vseh fazah je aktivno vključevanje staršev. Starši in otrok morajo 
biti vključeni v vse faze procesa zdravstvene nege, v njej sodelovati in imeti moţnost dajati 
pripombe (46). 
 
Na proces zdravstvene nege pri otroku pa vplivajo (46): 
 Otrokova starost in razvojna stopnja. Mnoge potrebe in bolezenske simptome lahko 
ugotovimo le s sistematičnim in diferenciranim opazovanjem. 
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 Način reagiranja. Otroci so nepreračunljivi, sledijo svojim trenutnim impulzom in 
potrebam in jih ţelijo takoj zadovoljiti. 
 Komunikacija in sposobnost samooskrbe. Oboje je odvisno od razvoja in stopnje 
otroka in angaţiranost staršev pri njegovem razvoju. V komunikaciji z otrokom se 
uporablja njemu razumljiv govor in druge razvojni stopnji vrste komunikacije. 
 Zaposlitev. Igranje in teţnja po gibanju so otrokove temeljne ţivljenjske potrebe. 
Zaposlitev je torej zelo pomembna. Ustrezati mora moţnostim, otrokovim potrebam in 
ţeljam, njegovi razvojni stopnji in istočasno stopnji zdravja oziroma bolezni. 
 Intergracija staršev v nego. Uspeh vključitve staršev je odvisen od pripravljenosti 
negovalnega tima. Ob prisotnosti in zaupanju staršev do dela zdravstvenih delavcev so 
tudi otroci bolj zaupljivi in se laţje umirijo. 
 Jasnost in enotnost v vzgojnih ukrepih. Z otroki se mora ravnati skrbno in ljubeznivo, 
saj potrebujejo ljubezen in pozornost. 
 
Proces zdravstvene nege vključuje štiri faze (47): 
 ugotavljanje potreb po zdravstveni negi in dejanskih moţnosti za izvajanje nege, 
 načrtovanje dela, 
 izvajanje načrta zdravstvene nege, 
 vrednotenje doseţkov in povratne informacije. 
 
2.11.2 Zbiranje podatkov in ugotavljanje potreb po zdravstveni negi  
 
Medicinske sestre najprej zberejo podatke in registrirajo biografske podatke, kot so ime in 
priimek, spol, starost otroka, kraj bivanja. 
 
Tudi pri otroku sistematično zberejo podatke o potrebah po zdravstveni negi, po 
ţivljenjskih aktivnostih. Podatke dobijo predvsem z opazovanjem otroka, s pregledom 
njegove obstoječe dokumentacije in iz razgovora s starši. Primarni vir podatkov pogosto ni 
varovanec sam, temveč je v pediatrični zdravstveni negi tako imenovan sekundarni vir 
podatkov, primarnega pomena so varovančevi starši. Pri ugotavljanju potreb po 
zdravstveni negi je pomembno poznati fiziološke, anatomske in psihosocialne posebnosti 
razvoja v določeni starosti. Mnogokrat lahko na podlagi tega sklepajo na potrebe po negi. 
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Poleg otrokovih, potreb pa je pri zbiranju podatkov potrebno upoštevati tudi potrebe 
otrokovih staršev. Otrokova bolezen je mnogokrat psihična travma tudi zanje. Postanejo 
lahko depresivni z večjim ali manjšim občutkom krivde (46). 
 
Zbiranje podatkov imenujemo negovalna anamneza in jo izvaja medicinska sestra. 
Potrebna je sposobnost opazovanja,verbalno in neverbalno komuniciranje in visoka stopnja 
empatije (41). 
 
2.11.3 Negovalna anamneza  
 
Je pisno poročilo o specifičnih podatkih, ki so pomembni za poznavanje varovanca in 
njegovih zdravstvenih problemov in odločilno vplivajo na vsebino, obseg in metodo 
zdravstvene nege. Cilj negovalne anamneze je spoznati pacienta, da mu v procesu 
zdravstvene nege lahko pomagamo (45). 
 
2.11.4 Negovalna diagnoza  
 
Je rezultat sistematičnega zbiranja podatkov, njihove analize in sinteze o potrebah 
posameznika, druţine ali lokalne skupnosti po zdravstveni negi. Negovalna diagnoza je 
poimenovanje aktualnega (dejanskega), potencialnega (moţnega), ali prikritega 
negovalnega problema, ki ga lahko rešujejo v okviru stroke zdravstvene nege. Postavitev 
negovalne diagnoze ali negovalnega problema je zaključek prve faze procesa zdravstvene 
nege in izhodišče za naslednje faze (45). 
 
2.11.5 Načrtovanje zdravstvene nege  
 
Pri pripravi individualnih načrtov zdravstvene nege bolnega otroka upoštevamo vse zbrane 
podatke, standard nege zdravega otroka za določeno starostno obdobje in standard nege pri 
motenih ţivljenjskih aktivnostih. S smiselno zdruţitvijo dobimo individualni načrt, ki bo 
skrajno racionalen in primeren tudi za prakso. V načrtu predvidimo tudi postopke in 
aktivnosti, ki jih bodo pri svojem otroku opravljali starši. Vsaj za začetek hospitalizacije 
načrtujemo nadzor nad njihovim delom in zdravstveno vzgojno delo z njimi. Za starše 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
26 
lahko načrtujemo nekaj enostavnejših opravil, kot so hranjenje, previjanje, pripovedovanje 
pravljic in igranje z otrokom (46). 
 
Načrtovanje zdravstvene nege terja tudi predstavitev ciljev, ki jih z zdravstveno nego 
ţelimo doseči in določa posege, ki so za uresničitev načrta potrebni, kako tudi morebitne 
ovire. Ko medicinska sestra preveri vse postopke z varovancem in starši, vpiše v načrt nege 
cilje, načrtovane posege in pričakovane rezultate (47). 
 
2.11.6 Izvedba zdravstvene nege  
 
Zdravstveno nego izvajamo v skladu z načrtom zdravstvene nege, pri izvedbi je potrebno 
ves čas misliti, da negujemo otroka z vsemi njegovimi razvojnimi posebnostmi. Pustimo 
otroku dovolj časa, da jim sledi, in vedno se z njim pogovarjamo, mu razlagamo postopke, 
čeprav je bilo ţe vse povedano. Pri izvedbi je potrebna velika potrpeţljivost. Medicinska 
sestra je v odsotnosti staršev otrokova zaščitnica in nekako nadomešča starše. 
 
Vsi postopki iz načrta se morajo realizirati in tudi označiti v negovalni dokumentaciji. 
Seveda je pa moţno in potrebno načrt spremeniti, če to zahtevajo nove ugotovitve (46, 47). 
 
2.11.7 Evalvacija zdravstvene nege  
 
Vrednotenje je zaključna faza procesa in predstavlja povratno informacijo o rezultatih 
procesa zdravstvene nege. Loči se sprotno in končno vrednotenje. Sprotno vrednotenje je 
razvidno iz dokumentacije in kaţe, ali smo etapne cilje uresničili, kajti to je pogoj za 
doseganje končnega cilja. Končno vrednotenje se izvede ob odpustu pacienta iz 
zdravstvene ustanove. Opravi ga medicinska sestra, ki je načrt tudi načrtovala (45). 
 
Pomen vrednotenja (45): 
 spremljanje napredka varovanca glede na načrtovane cilje, 
 doseganje načrtovanih in ţelenih ciljev, 
 potreba po nadaljnji zdravstveni negi, 
 boljše poznavanje varovanca, 
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 širitev strokovnega znanja za nadaljnje delo. 
 
 
Rezultati vrednotenja (45): 
 pozitivni, torej doseţen načrtovani cilj, 
 negativni, končni cilj ni bil doseţen in poiskati morajo vzroke za neuspeh (slabo 
strokovno zanje tima, neprimerna delitev dela, neustrezni medsebojni odnosi…) 
 nespremenjeno stanje, glede na zastavljen cilj je stanje enako kot na začetku. 
 
Pri oceni zdravstvene nege pediatričnega varovanca je izredno pomembna etična 
odgovornost medicinske sestre. Otrok je namreč varovanec, ki sam ne more povedati, kaj 
in kako je bilo ali ni bilo narejeno, kako so bili postopki izvedeni. To je ponovno bistvena 
značilnost, ki ločuje zdravstveno nego pediatričnega varovanca od zdravstvene nege 
odraslega (46). 
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3 METODE DELA 
 
3.1 Namen, cilj in raziskovalno vprašanje  
 
V nalogi smo predstavili vsebino zdravstvene nege otroka z Downovim sindromom pri 18-
letnem dekletu s pomočjo modela ocenjevanja pacientovih potreb po Marjory Gordon (48).  
 
Namen diplomske naloge je bil opisati in čim več izvedeti o samem pojmu in značilnostih 
Downovega sindroma ter zdravstveni negi otroka z Downovim sindromom. 
 
Cilj diplomskega dela je bil prikazati specifičnost spremljanja stanja, zbiranje podatkov, 
postavljanje ciljev, načrtovanje in izvajanje aktivnosti zdravstvene nege pri otrocih z 
Downovim sindromom.  
 
Zanimalo nas je, katere so posebnosti pri zdravstveni negi otrok z Downovim sindromom. 
 
3.2 Primer  
 
V terminu od 10. 5. 2011 do 12. 5. 2011 smo obravnavali 18-letno dekle (imenovali jo 
bomo Martina) z Downovim sindromom, ki je hospitalizirano na Oddelku za invalidno 
mladino Stara Gora, enota Splošne bolnišnice Dr. Franca Derganca v Šempetru pri Novi 
Gorici. Martina je na oddelku edino dekle, ki ima Downov sindrom. Pred obravnavo smo 
pridobili dovoljenje otrokovih staršev in zavoda. Izvedli smo študijo primera. 
 
 
3.3 Uporabljeni pripomočki 
 
Za interpretacijo podatkov smo uporabili učni dokumentacijski obrazec pediatrične 
zdravstvene nege. Podatke smo pridobili s pomočjo dokumentacije otroka (medicinske, 
negovalne), s pogovorom s člani negovalnega in zdravstvenega tima, z opazovanjem in 
meritvami ter z aktivnim načrtovanjem in izvajanjem intervencij zdravstvene nege. Potrebe 
po zdravstveni negi in negovalne teţave smo ugotavljali s pomočjo štirinajstih ţivljenjskih 
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aktivnosti Virginie Henderson, negovalne diagnoze pa smo postavili s pomočjo 
negovalnega priročnika Majory Gordon (48). 
 
3.4 Potek raziskave 
 
Obiskali smo Center za invalidno mladino Stara Gora, kjer smo se v dopoldanskem času 
vključevali v razne aktivnosti zdravstvene nege pri pacientki Martini. S člani negovalnega 
in zdravstvenega tima smo opravili razgovor, ob tem smo ves čas opazovali videz dekleta, 
njeno vedenje, način dela negovalnega tima, na kaj so člani tima posebej pozorni, 
posebnosti obravnave Martine.  
Na osnovi pridobljenih podatkov smo naredili študijo primera. 
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4 REZULTATI 
 
4.1 Študija primera 
 
4.1.1 Negovalna anamneza 
 
Martina je skoraj 18-letno dekle s trisomijo kromosoma. Prihaja iz Primorske. Ima dve 
mlajši sestri, ki sta zdravi. Iz dokumentacije povzamemo, da sta starša zdrava, kroničnih 
bolezni v druţini ni, tudi kakršnih koli nevroloških bolezni ali bolezni gibal. Mama dekleta 
v nosečnosti ni imela teţav, trisomija je bila potrjena mesec dni pred porodom. Porod je bil 
sproţen, vendar nezapleten. Porodna teţa deklice je bila 2220 g, nekaj časa je sicer 
potrebovala kisik na masko, nato pa ni bilo nobenih  teţav.  
 
4.1.2 Razvoj in potek bolezni 
 
Njen zgodnji razvoj je potekal tipično upočasnjeno, prisotna je bila generalizirana 
hipotonija, shodila je pri starosti dveh let. Takrat so ugotovili motnje sluha, od tedaj je 
vodena pri avdiologu, nosi zauhljena aparata, sluh se je celo nekoliko izboljšal. Sprva je 
bila v domači oskrbi in obiskovala je vzgojno-izobraţevalni program na Osnovni šoli 
Kozara.  
 
Oskrba v domačem okolju je bila izrazito oteţena, potrebne so bile pogoste hospitalizacije 
in tudi šole ni mogla več redno obiskovati. Postala je povsem odvisna od tuje nege in 
pomoči. Poleg tega so se pojavljali napadi krčev v okončinah. Martina je pogosto 
prebolevala uroinfekte in potrebovala je antibiotično terapijo. V letu 2000 so začeli pri 
deklici opaţati spremembe v gibanju. V nevrološkem statusu je bil prisoten celosten 
upočasnjen motorični razvoj. Poleti 2007 so se pričele teţave z izločanjem urina, zato je 
Martina nekajkrat tedensko potrebovala katetrizacijo sečnega mehurja, sedaj pa jo 
medicinske sestre redno 3-krat dnevno kateterizirajo.  
 
Konec leta 2007 se je dekličino stanje poslabšalo, in sicer pojavila se je generalizirana 
mišična ohlapnost, zato je bila februarja 2008 hospitalizirana na Oddelek za invalidno 
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mladino Stara Gora. Po sprejemu je bilo dekle vključeno v fizioterapijo, dnevno terapijo, 
logopedsko in specialno pedagoško obravnavo ter deleţna zdravstvene nege. Starši jo 2-
krat mesečno vzamejo v domačo oskrbo. 
 
4.1.3 Opis življenjskih aktivnosti  
 
Dihanje 
Martina nima teţav z dihanjem. Diha samostojno s frekvenco 20 vdihov na minuto, brez 
hropenja, piskanja ali prasketanja. S pulznim oksimetrom izmerimo saturacijo, ki je 95 %. 
Predihanost pri Martini medicinske sestre izboljšujejo z ugodno mikroklimo v sobi: s 
temperaturo okrog 20–24C in vlago 60 %; če je zrak presuh, uporabijo vlaţilce ali polagajo 
krpe na radiator. Prostor se redno čisti dvakrat na dan po metodi čistega mokrenja. 
Prezračijo prostor, poskrbijo za dovod sveţega zraka, preprečujejo kapljične infekcije, 
Martino namestijo v ustrezen poloţaj (z vzdignjenim vzglavjem).  
 
Prehranjevanje, pitje 
Martina je pri prehranjevanju in pitju popolnoma odvisna od tuje pomoči. Potrebe po 
hranjenju ne izraţa, ţejo pa nakaţe s pogledom in glasovi kot denimo: »Mmm…« Hrano in 
pijačo zauţije per os, potrebno pa jo je hraniti in ji dajati tekočino, ker sama tega ne zmore. 
Sama zelo počasi pojé nadrobljen kruh po ţlici, ţlico ji drţimo mi in ji pomagamo. Ob tem 
potrebuje tudi veliko spodbude, da naredi kaj sama.  
 
S poţiranjem nima teţav. Dobro nakaţe tudi, kar ji ni všeč ali kdaj je hrane dovolj. Dieta: 
otroška 2, to je dieta, ki je namenjena otrokom starejšim od 3. let. Je manj slana, manj 
začinjena hrana ter razrezana na majhne koščke. Ima zelo dober apetit, poje ves zajtrk, 
kosilo in večerjo. Zelo rada jé mineštre z nadrobljenim kruhom. Na dan popije v povprečju 
1000 ml tekočine, rada ima sladke sokove in čaje, vendar ji je potrebno tekočino dati po 
ţličkah in bolj pogosto. Zauţita hrana in tekočina sta dokumentirani. Martino pred 
hranjenjem dvignemo v sedeč poloţaj in v tem poloţaju ostane še 30 minut po hranjenju, 
da bi preprečili aspiracijo ob morebitnem bruhanju. Alergije na hrano nima. Njena telesna 
teţa je 25 kg. 
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Izločanje in odvajanje 
Martina odvaja in izloča v plenico, pri vzdrţevanju higiene intimnega področja je v celoti 
odvisna od osebja. 
 
Odvaja zelo teţko, medicinske sestre povedo, da med odvajanjem stoka in kriči, ker jo 
najverjetneje zelo boli, trebuh ima napet. Zaradi teţjega odvajanja, dobi vsak tretji dan 
svečke Dulcolax. Če tudi s svečko ne gre na blato in je blato trdo ter v obliki bobkov, ji 
naredijo še klizmo z Glicerolom. Po klizmi odvaja normalno blato, brez vidnih primesi. 
Izloča vsak dan, vendar prihaja do retence urina, zato je potrebna katetrizacija trikrat 
dnevno. Pri tem izvajamo ukrepe za preprečevanje okuţb sečil. Najpomembnejša je 
sterilnost in higiena rok. Urin je temne barve. Vodimo evidenco izločenega urina in blata 
24 ur dnevno. 
 
Gibanje in ustrezna lega 
Martina ni zmoţna samostojnega gibanja, hoje ali sedenja in obračanja v postelji. Čez dan 
jo posedemo v zanjo prilagojen voziček in je v vrtcu, posedamo jo tudi na posteljo z oporo 
blazine. Ker ne drţi sama glave pokonci, ji moramo narediti oporo za glavo.  
 
Za sedenje prav tako potrebuje izrazito oporo. Samostojno ne posega po predmetih, vendar 
če ji damo punčko, ki jo ima zelo rada, jo vzame in stisne k sebi ali odvrţe. Ko je v 
postelji, ji menjavamo poloţaj na vsaki 2 uri. Med tednom ima tudi fizioterapije. 
 
Spanje, počitek 
Pri pripravi na počitek in spanje je pacientka povsem odvisna od pomoči. Sicer teţav s 
spanjem nima, zelo rada spi. Sobo si deli z dvema fantoma. V dopoldanskem času počiva v 
vrtcu, po kosilo navadno zaspi za eno uro. Zvečer pred spanjem pogleda tudi televizijo, ki 
jo imajo v sobi. Ponoči spi mirno, spat gre ob pribliţno 21. uri, zbudi se zjutraj, ko pride 
osebje izvajati jutranjo nego. 
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Oblačenje, slačenje 
Pred poslabšanjem njenega stanja se je Martina s pomočjo staršev lahko oblekla in slekla. 
Sedaj potrebuje več pomoči, saj sama tega ne zmore. Oblačimo jo v prostoru, ki ima 
temperaturo 22–24˚C. Oblečemo jo ustrezno temperaturi okolja in ves čas oblačenja ji 
razlagamo, kaj delamo, jo spodbujamo, da nam pomaga, ter pustimo dovolj časa, da 
izkoristi svoje sposobnosti. Običajno je oblečena v kratke rokave, dolge hlače ter 
nogavičke. Preoblečemo jo zjutraj in zvečer pred spanjem. Oblačila so čista, suha in na 
pogled lepa. 
 
Ohranjanje normalne telesne temperature 
Martina ni zmoţna sama skrbeti za ohranjanje normalne telesne temperature. Poskrbimo, 
da je v sobi primerna temperatura tako poleti kot pozimi. Oblečemo jo primerno glede na 
letni čas, med kopanjem poskrbimo, da je v kopalnici primerna temperatura. Na dan 
opazovanja je Martinina telesna temperatura 36,5˚C, temperatura sobe pa 22˚C. Ker dekle 
ne zna povedati, kdaj ji je toplo in kdaj jo zebe, medicinske sestre opazujemo njeno koţo; 
če je hladna in bleda na dotik, se jo pokrije ali malo več obleče, če je pa vroča in vlaţna, 
pacientko slečemo in zmerimo telesno temperaturo. 
 
Vzdrževanje telesne čistoče 
Martina sama ni zmoţna vzdrţevati telesne čistoče, zato jo vsako jutro in ob vsaki menjavi 
plenice umijemo in naredimo anogenitalno nego. Enkrat na teden napravimo kopel, ko gre 
v domače okolje, jo tudi starši okopajo. Poskrbimo tudi za nohte na rokah in nogah. Po 
vsakem kopanju koţo zaščitimo z negovalno kremo. Pleničko menjamo trikrat na dan, 
dodatno še po potrebi. Ustna votlina je čista in suha, zobe umivamo zjutraj in zvečer z 
zobno ščetko, ki je primerna in ima mehke ščetine in zobno pasto. 
 
Izogibanje nevarnostim v okolju 
Martina se ne zaveda nevarnosti v okolju, zato mora za varnost poskrbeti osebje. Ker jo 
moramo prenašati in dvigovati, moramo paziti, da so tla suha. Nevarnost padca obstaja 
tudi, ko je Martina v postelji, zato mora imeti ograjico na postelji vedno dvignjeno, ko pa 
je v vozičku, jo pripnemo z varnostnimi pasovi. Pazimo tudi, da se ne izpostavlja 
prevelikemu soncu ali prepihu. 
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Komunikacija z drugimi 
Komunikacija poteka neverbalno, govorno Martina ne komunicira. Med negovanjem ves 
čas komuniciramo, ji razlagamo, kaj bomo sedaj naredili in sledimo njenemu razpoloţenju. 
Martina izrazito izkazuje svoje neugodje z neartikuliranimi glasovi in ugodje z vriski in 
smehom. Ko zagleda svojce, se jih zelo razveseli. Če ţeli kakšno igračo ali pijačo, to 
pokaţe z očmi (gleda tisto stvar) in glasovi. Vzpostavi lep očesni kontakt, se nasmehne. 
Včasih je hudomušna, večinoma pa je dobrovoljno dekle. 
 
Duhovne in verske potrebe 
Martina potrebuje veliko pozornosti in crkljanja. Najraje se stiska z mamo in očetom. Z 
boţanjem, z neţnim prigovarjanjem začuti naklonjenost. Zato so tudi medicinske sestre z 
njo zelo mirne, mile, prijazne, jo kdaj poboţajo, pocrkljajo. Preden zaspi, potrebuje svojo 
igračko za spanje. 
 
Delo, ustvarjalna zaposlitev, rekreacija, učenje 
Martina je zelo rada v vrtcu, saj tam opazuje druge otroke pri igri ali osebje pri delu, 
vendar se spontano zelo malo igra. Z rokami zmore enostavno igro, s tem da prijemlje laţje 
predmete, najraje ima punčko iz blaga. Vzgojiteljice ji tudi v vrtcu večkrat prelistajo 
zanimivo knjigo z ţivalmi in ob tem je Martina zelo vesela. Rada pogleda tudi slike svoje 
druţine. Vključena je v fizioterapijo, ki jo dobro prenaša. 
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4.2 Načrt zdravstvene nege 
 
Načrt zdravstvene nege smo postavili s pomočjo negovalnih diagnoz po Majory Gordon 
(48). 
 
4.2.1 Samonega, zmanjšana zmožnost za samostojno osebno higieno, 4. stopnja. 
 
Vzroki: Simptomi / Znaki: 
 nevrološke okvare, 
 mišična oslabelost, 
 prizadetost. 
 neurejenost, 
 nesposobnost umivanja, 
 nesposobnost dostopa do vodnih virov. 
 
 
Cilj zdravstvene nege: 
 dekle bo čisto in urejeno, 
 koţa bo negovana, brez rdečin, še posebno ob koţnih gubah, 
 ne bo neprijetnega vonja, 
 odstranjena bo vidna umazanija, 
 dekle se bo dobro počutilo, 
 ustna votlina bo urejena, brez oblog, zobje bodo čisti in ustna sluznica bo brez 
poškodb ter sprememb. 
 
Načrtovanje zdravstvene nege: 
 vsako jutro narediti jutranjo nego, umiti obraz in zobe, vrat, za ušesi, pod pazduho, 
trup in okončine; 
 anogenitalno nego izvajati zjutraj in zvečer, čez dan po potrebi, odvisno od izločanja 
in odvajanja; 
 po vsakem odvajanju zamenjati pleničko, da ne pride do vnetij; 
 dobro osušiti koţne gube, da ne pride do kakšnih vnetij, jih naoljiti z mandljevim 
oljem; 
 ustno nego izvajati trikrat na dan oziroma po vsakem obroku z njeno zobno ščetko ali 
z limoninimi palčkami osveţiti usta; 
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 enkrat tedensko in po potrebi dekle skopati, ostriči, če je potrebno, nohte na rokah in 
nogah, urediti pričesko in jo v primeru suhe koţe namazati z otroškim losjonom za 
telo; 
 ob vsakem negovanju opazovati koţo, morebitne izpuščaje, rdečine, preleţanine;  
 vsak dan menjati posteljno perilo, po potrebi tudi večkrat na dan; 
 vsakodnevno in po potrebi preoblačiti v čista oblačila. 
 
Vrednotenje: 
Martina je čista in urejena, koţa je brez sprememb, ustna votlina je brez oblog, zobje so 
čisti in umiti. Martina se počuti dobro, v sveţih oblačilih, je zadovoljna. 
 
4.2.2 Samonega, pomanjkljiva zmožnost samostojnega uživanja hrane, 4. stopnja. 
 
Vzroki:  Simptomi / Znaki: 
 nevromuskularne motnje, 
 vsesplošna prizadetost, 
 medicinska diagnoza. 
 ni sposobna sama jesti in piti, 
 ne zna sama drţati jedilnega pribora, 
 
Cilj: 
 dekle bo sito, telesna teţa bo ohranjena, 
 bo hidrirana, turgor koţe bo dober, 
 preprečena bo aspiracija ţelodčne vsebine, 
 bo zadovoljna, 
 sama se bo potrudila sodelovati pri prehranjevanju. 
 
Načrtovanje zdravstvene nege: 
 prinesti pladenj s hrano, počakati, da se hrana ohladi na primerno temperaturo; 
 Martino postaviti v polsedeč poloţaj, jo zaščititi z brisačo, da se ne umaţe;  
 pred hranjenjem umiti roke; 
 jo spodbujati, da sama kaj poje (npr. kruh nadrobimo in ji damo, da ga sama nosi v 
usta, prav tako tudi ţlico); 
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 si vzeti dovolj časa za hranjenje, biti potrpeţljiv; 
 paziti, da se ji ne zaleti, zato jo hraniti počasi; 
 ji ponuditi kozarec čaja, naj ga sama popije, ob tem ji pomagati tako, da njene roke 
damo okoli kozarca, nato pa naše okoli njenih rok in ji pokazati, kako se pije; 
 zauţiti vsaj 1750 mililitrov tekočine na dan; 
 ji dati predpisano terapijo; 
 med obroki ji večkrat ponuditi nekaj ţličk pijače. 
 
Vrednotenje: 
Martina je sita, popila je 1000 ml tekočine, turgor koţe je dober. Predpisano terapijo je 
zauţila, zauţita hrana in tekočina sta dokumentirani. 
 
4.2.3  Nepopolna telesna mobilnost 4. stopnja. 
 
Vzroki: Simptomi / Znaki: 
 Downov sindrom, 
 nevromuskulatorne motnje. 
 ne zmore izvajati dnevnih aktivnostih, 
 ne more sama hoditi, sedeti, spreminjati 
lege v postelji.  
                           
Cilji: 
 dekle bo razgibano, gibanje bo prilagojeno njeni sposobnosti in zmoţnosti; 
 preprečene bodo razjede zaradi pritiska; 
 ohranjena bo gibalna sposobnost, do meje, ki jo zmore. 
 
Načrtovanje zdravstvene nege: 
 spreminjati poloţaj v postelji na vsake 2–3ure; 
 pri leţanju na boku je drţa telesa v obliki črke C; 
 pri raznih aktivnostih pravilno rokovati z otrokom, spodbujati izvajanje giba, npr. pri 
oblačenju, slačenju; 
 izogibati se sunkovitem premikanju ali nenadnem hitrem gibu; 
 Martino dati v invalidski voziček, ki je prilagojen njenim zdravstvenim potrebam in 
dobro podpreti; 
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 kontrola koţe med vsakim negovalnim postopkom predvsem izpostavljenih predelov, 
da zgodaj ugotovimo znake preleţanin in preprečimo le te. 
 
Vrednotenje: 
Pri Martini ni prišlo do razjed zaradi pritiska, njena gibalna sposobnost je ohranjena. 
 
4.2.4  Samonega, zmanjšana zmožnost samostojnega oblačenja in osebnega urejanja 
4. stopnja. 
 
Vzroki: Simptomi / Znaki: 
 mišična oslabelost, 
 nevrološke okvare. 
 nesposobnost izbiranja oblačil, 
 nesposobnost oblačenja in slačenja 
zgornjih in spodnjih delov telesa, 
 nesposobnost prenašanja oblačil, 
 nesposobnost zapiranja obleke in zadrg. 
 
Cilj: 
 dekle bo ustrezno oblečeno in obuto, 
 primerno higiensko stanje oblačil, 
 bo urejena in čista, 
 poskušala si bo pomagati pri oblačenju. 
 
Načrtovanje zdravstvene nege: 
 pomoč pri oblačenju in slačenju, 
 oblačenje in slačenje pacienta, 
 pomoč pri obuvanju in sezuvanju, 
 učenje pacientke, 
 svetovanje glede izbire oblačil, 
 pacientko naučiti pravilne tehnike oblačenja, 
 vključitev fizioterapevta, delovnega terapevta. 
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Vrednotenje: 
Martina je primerno oblečena glede na temperaturo v okolju, oblačila so čista in urejena. 
 
4.2.5  Obstipacija. 
 
Vzroki: Simptomi / Znaki: 
 premalo gibanja, 
 oslabelost abdominalnih mišic, 
 mišična oslabelost, 
 pretirana uporaba odvajal, 
 nesposobnost zaznavanja občutka po 
defekaciji, 
 premalo zauţite tekočine. 
 napenjanje ob izločanju blata, 
 bolečina ob izločanju blata, 
 napihnjen trebuh, 
 abdominalna bolečina, 
 suho, trdo oblikovano blato. 
 
Cilj: 
 pacientka bo vsak drugi dan odvajala srednje mehko blato, brez prisotnosti bolečin v 
trebuhu in brez odvajal; 
 napenjanja ob izločanju blata ne bo; 
 napihnjenost trebuha se bo zmanjšala; 
 odvajala bo mehko in oblikovano blato, koţa okoli anusa bo nepoškodovana, brez 
rdečin; 
 psihično stanje pacientke bo ugodno; 
 urejena bo celotna prehrana ter zadostni vnos tekočine; 
 zagotovljena bo intimnost ob odvajanju. 
 
Načrt zdravstvene nege: 
 zagotoviti ustrezno prehrano, hrana naj vsebuje veliko vlaknin (polnozrnati izdelki, 
surovo sadje in zelenjava), čim manj sladkarij; 
 na pribliţno dve uri ji ponuditi pijačo, povečati vnos tekočine pri jutranji in 
popoldanski malici, ob 6. uri naj nočna sestra ponudi Martini 100 ml segretega 
Donata; 
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 pomoč pri odvajanju in izločanju v postelji (zagotoviti ji intimnost, damo ji dovolj 
časa za odvajanje, namestiti v ustrezni poloţaj na desni bok, v obliki črke C); 
 pomagati pri odvajanju z masiranjem trebuha v smeri urinega kazalca; 
 če Martina ne odvaja samostojno normalnega blata brez bobkov, aplicirati predpisano 
svečko Dulcolax, po potrebi tudi klizmo, oboje po naročilu zdravnika; 
 po odvajanju narediti anogenitalno nego in prezračiti prostor; 
 oceniti blato (vonj, barva, primesi), kri, gnoj, ostanke neprebavljene hrane ter 
dokumentirati. 
 
Vrednotenje: 
Martina ni odvajala brez teţav in bolečin, s pomočjo svečke ali klizme je odvajala srednje 
mehko blato. Dobila je 1000 ml dnevno tekočine in raznolike hrane. Intimnost je bila 
zagotovljena.  
 
4.2.6 Nepopolna verbalna komunikacija. 
 
 
Vzroki: Simptomi / Znaki: 
 trisomija 21, 
 telesna invalidnost, 
 razvojna zaostalost. 
 nesposobnost govora, 
 Odziva se na nagovarjanje s smehom, 
spušča glasove. 
 
Cilj: 
 vzpostavitev neverbalne komunikacije, 
 dekle bomo vsaj poskušali razumeti, kaj nam hoče pokazati, 
 dosegli bomo njeno zaupanje. 
 
Načrt zdravstvene nege: 
 se čim več pogovarjati s pacientko (ji povedati, kakšno vreme je zunaj, jo vprašati, 
kako je danes spala, kakšne volje je); 
 jo obveščati in informirati (ji povedati, da bomo naredili jutranjo nego, ji umili obraz, 
zobe), 
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 jo poslušati, kaj nam ţeli povedati, pokazati, jo poskušati kaj naučiti; 
 biti pozorni na neverbalne znake, na izraz obraza in glasove; 
 uporaba glasbe, raznih posnetkov, radia. 
Vrednotenje  
Neverbalna komunikacija je bila vzpostavljena, dekle smo razumeli, kaj nam je hotela 
sporočiti, pridobili smo njeno zaupanje. 
 
4.2.7 Kategorizacija glede na dejavnike zahtevnosti zdravstvene nege 
 
Spodnja preglednica opisuje kategorizacijo pacientke glede na dejavnike zahtevnosti 
zdravstvene nege, ki omogoča uvrstitev v kategorije glede na potrebo po pomoči s strani 
medicinske sestre. Martino razporedimo v kategorijo III, ker potrebuje popolno pomoč pri 
hranjenju, gibanju, osebni higieni in zagotavljanju varnosti. 
 
 
Preglednica 2: Kategorizacija pacienta glede na dejavnike zahtevnosti zdravstvene nege (49) 
 Kategorije zahtevnosti zdravstvene nege 
fK Dejavnik zahtevnosti  zdravstvene nege I II III IV 
1 Preteţno samostojen ( )    
2 Delna pomoč pri osebni higieni  ( ) ( )  
3 Popolna pomoč pri osebni higieni   ( ) ( ) 
4 Delna pomoč pri gibanju  ( ) ( )  
5 Popolna pomoč pri gibanju   ( ) ( ) 
6 Delna pomoč pri hranjenju  ( ) ( )  
7 Popolna pomoč pri hranjenju   ( ) ( ) 
8 Pomoč pri zagotavljanju varnosti  ( ) ( ) ( ) 
9 Aplikacija terapije (večkratna in/ali dolgotrajna)  ( ) ( ) ( ) 
10 Nadzor na 2 do 3 ure/neposredno opazovanje   ( ) ( ) 
11 Stalen nadzor    ( ) 
 Korekcijski faktor +1 +1 +0.5 +0 
Vsota = 1    = 2    = 5.5    = 5    
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
42 
 
Merila za uvrstitev v ustrezno kategorijo: 
 fK1 (Preteţno samostojen) izključuje vse ostale kriterije 
 fK2 (Delna pomoč pri osebni higieni) izključuje fK3 (Popolna pomoč pri osebni higieni) 
 fK4 (Delna pomoč pri gibanju) izključuje fK5 (Popolna pomoč pri gibanju) 
 fK6 (Delna pomoč pri hranjenju) izključuje fK7 (Popolna pomoč pri hranjenju) 
 fK8 (Pomoč pri zagotavljanju varnosti) izključuje fK10 (Nadzor na 2 do 3 ure/neposredno opazovanje in 
fK11 (Stalen nadzor) 
 fK10 (Nadzor na 2 do 3 ure / neposredno opazovanje) izključuje fK11 (Stalen nadzor) 
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5 RAZPRAVA 
 
Naloga medicinske sestre, vključene v obravnavo otroka z Downovim sindromom je, da 
stoji ob strani staršem, ko so prizadeti in prestrašeni, ker ne vedo, kako in kaj, jim nudi 
prve nasvete in informacije. Nepogrešljiv člen je tudi pri kasnejši obravnavi otroka, kajti 
otroku se je potrebno posvečati, z njim izvajati razne aktivnosti, ki pripomorejo k boljšemu 
razvoju (50). 
 
Medicinska sestra in otrok z Downovim sindromom se srečujeta na treh nivojih 
zdravstvenega varstva: 
 primarni (vzgoja druţbe, da pozitivno sprejmejo otroka s posebnimi potrebami), 
 sekundarni (vzgoja sorojencev in nasveti staršem pri odločanju za naslednjega otroka), 
 terciarni (preprečevanje povrnitve katere koli otroške bolezni in zmanjševanje 
posledic). 
 
Medicinska sestra pri otrocih z Downovim sindromom deluje tudi zdravstveno-vzgojno, 
starše poučuje, kako svojega otroka opazovati, negovati, nudi staršem potrebne 
informacije, svetuje in nudi podporo (51). 
 
V teoriji Virginije Henderson so v ospredju fiziološke, psihološke in socialne potrebe 
človeka, kajti le zadovoljevanje potreb iz vseh treh področij po njenem mnenju omogoča 
razvoj zdrave osebnosti. Poznamo štirinajst osnovnih potreb, v katerih se odraţa človekova 
celovitost: prvih devet potreb je fizioloških, deseta in štirinajsta potreba sta psihološki, 
enajsta potreba odraţa vidik religije in morale, dvanajsta in trinajsta potreba pa sta 
sociološko orientirani na delo in razvedrilo (44). 
 
V diplomski nalogi je širše predstavljena tema o Downovem sindromu in teţavah 
zdravstvene nege pri otrocih s tem sindromom. Izvedena je bila tudi študija primera dekleta 
z Downovim sindromom, Martine, ki je ţe od leta 2008 hospitalizirana v Stari Gori.  
 
Martina ima poleg Downovega sindroma potrjeno še naglušnost, nevrogeni mehur ter sum 
na dedno spastično paraparezo.
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Cilj diplomskega dela je bil prikazati aktivnosti zdravstvene nege pri otroku z Downovim 
sindromom, poudariti posebnosti pri teh otrocih, načrtovanje in izvajanje zdravstvene nege. 
 
Dekle smo obravnavali s pomočjo štirinajstih aktivnostih Virginije Hendreson. Negovalni 
problemi so bili ugotovljeni pri naslednjih ţivljenjskih aktivnostih: urejanje in osebna 
higiena, prehranjevanje, pitje, izločanje in odvajanje, oblačenje in slačenje, vzdrţevanje 
normalne telesne temperature in komunikacija.  
 
Glede na potrebe po dejavnostih zdravstvene nege smo pacientko uvrstili v 3. kategorijo 
zahtevnosti zdravstvene nege, saj potrebuje popolno pomoč pri osebni higieni, pri 
prehranjevanju, pitju, izločanju, odvajanju, pri oblačenju in slačenju, preprečevanju razjed 
zaradi pritiska, vzdrţevanju telesne temperature in pri komunikaciji. 
 
Ker Martina ni sposobna verbalno komunicirati, smo potrebe po zdravstveni negi 
ugotavljali z opazovanjem, s pogovorom z zdravstvenim osebjem, z meritvami, s pomočjo 
dokumentacije ter z aktivnim vključevanjem v zdravstveno nego.  
 
Načrt zdravstvene nege, ki smo ga postavili, je teţko uresničljiv. Ugotavljamo, da v Centru 
za invalidno mladino Stara Gora, medicinskih sester bistveno primanjkuje. Kadar ni 
pomoči študentov, sta na izmeni samo dve medicinski sestri na pribliţno dvajset otrok, ki 
bi jih razporedili v 3. ali  4. kategorijo potrebe po dejavnostih zdravstvene nege. Tudi 
vzgojiteljic v vrtcu primanjkuje. V skupini sta le dve, včasih celo ena sama. Vendar otroci 
kjub temu gredo v vrtec, da se druţijo s svojimi sovrstniki in se razvedrijo. 
 
Martina potrebuje bistveno več pozornosti, skrbi in obravnave, kot jo prejema. Je 
osamljena. Mogoče bi jo morali starši večkrat obiskati za nekaj minut, jo poklicati po 
telefonu, se pogovarjati z njo, jo ljubkovati, ji večkrat izkazovati ljubezen, morda pa bi del 
teh potreb lahko zadovoljili empatični zdravstveni tehniki, ki z njo preţivijo največ časa.  
 
Organizirano bi lahko bilo več izobraţevanj na temo o otrocih s posebnimi potrebami, 
kako se do njih obnašati, kako razviti empatijo z njimi, saj mora medicinska sestra, ki svoje 
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delo opravlja z otroci s posebnimi potrebami, imeti veliko znanja tako s področja 
pediatrije, razvoja otroka, nevrologije, fizioterapije, sociologije in še česa. 
 
Zastavljene cilje v okviru evalvacije načrtovane zdravstvene nege smo dosegli pri 
aktivnostih, kot so osebna higiena, hranjenje, gibanje. Cilja pa nismo uresničili na področju 
obstipacije, saj Martina še vedno odvaja z bolečinami in zgolj s pomočjo odvajal. 
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6 ZAKLJUČEK 
 
V diplomski nalogi smo povzeli veliko informacij o Downovem sindromu, o obravnavi 
pacienta s tem sindromom od spočetja dalje, s poudarkom na obdobju otroštva. 
 
Otroci z Downovim sindromom se bistveno razlikujejo od zdravih otrok. Njihov razvoj in 
napredek zahtevata ogromno truda, potrpeţljivosti, razumevanja, predvsem pa ljubezni in 
topline. Starši oz. skrbniki morajo imeti močno voljo, upanje, optimizem in vero v otroka 
ter se dan za dnem boriti za večanje ali vsaj ohranjanje samostojnosti. Ti otroci so vir 
neverjetne prijaznosti, ljubkosti in neţnosti, s čemer nagrajujejo trud ljudi, ki skrbijo zanje, 
tudi medicinskih sester.  
 
Morda gre predvsem za pomanjkanje časa, morda napačnega postavljanja prioritet, 
nezanimanja ali neznanja, vendar menimo, da bi trajno hospitalizirani otrok z Downovim 
sindromom moral prejeti več pozornosti s strani osebja. Zdravstvena nega namreč ni zgolj 
pomoč šibkemu v telesnih potrebah, je razumevanje človeka kot celovitega bitja. 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
47 
 
7 LITERATURA 
 
1. Kaštrun R. Gibalni program za otroke z Downovim sindromom. Šport: revija za 
teoretična in praktična vprašanja športa 2006; 1(54): 28-32. 
2. Wishart J. Children with Down´s syndrome. V: Lewis A, Norwich B. For special 
children?. 1st ed New York: Copyright Licensing Agency, 2005: 81-95. 
3. Vizita (2007). Downov sindrom. http://vizita.si/clanek/leksikon/downov-sindrom.html 
<18.08.2012> 
4. Strah D (2009). Downov sindrom. http://www.strah.si/clanek.php?idc=51 
<15.08.2012> 
5. Mrzlikar A (2010). Downov sindrom - Ko je ţivljenje nekoliko drugačno… 
http://www.ringaraja.net/clanek/downov-sindrom---ko-je-zivljenje-nekoliko-
drugacno-_2241.html?page=1 <15.08.2012> 
6. Halder C. Otrok z Downovim sindromom. 7th ed. Ljubljana: Zveza soţitje, 2009: 16-
18. 
7. Kesič K (2009). Otroci z Downovim sindromom. http://www.viva.si/otroske-bolezni-
pediatrija/118/otroci-z-Downovim <16.08.2012> 
8. Cunningham C. Poskušajmo razumeti Downov sindrom: Vodnik za starše. 1st ed. 
Ljubljana: Društvo za pomoč duševno prizadetim – Soţitje sekcija za Downov 
sindrom, 1999: 71-108. 
9. Osredkar J. Izbrana Poglavja iz klinične kemije: učno gradivo za študente farmacije. 
Ljubljana: Fakulteta za farmacijo, 2008: 77. 
10. Jekovec M. Splošne značilnosti otrok z Downovim sindromom. V:Sekcija za Downov 
sindrom Soţitje Ljubljana. Strokovno gradivo: 1. Strokovno srečanje na temo ţivljenje 
z Downovim sindromom, Ljubljana 17. september 2008. Ljubljana: Soţitje, Sekcija za 
Downov sindrom, 2008: 6-8. 
11. Misja V, Ninić M, Skutnik B (2009). Ţivljenje z Downovim sindromom. 
http://www.knjiznica-celje.si/raziskovalne/4200905075.pdf < 05.07.2011> 
12. Rett A. Mongoloizem z biološkega, vzgojnega in socialnega vidika. Ljubljana: Zveza 
društev za pomoč duševno prizadetim osebam za Slovenijo, 1982: 15-26 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
48 
13. Frigar P. Učenje rolanja za osebe z Downovim sindromom v centru za usposabljanje, 
delo in varstvo Dolfke Boštjančič [diplomsko delo]. Ljubljana: Fakulteta za šport, 
Univerza v Ljubljani, 2009.  
14. Strah D (2009). Vodenje nosečnosti in preiskave. 
http://www.strah.si/02_nosecnost/index.php?kat=4&idv=5 <27.01.2012> 
15. Strah D (2009). Povečana nuhalna svetlina ploda – kromosomska slika spremenjena: 
kako naprej v nosečnosti. http://www.strah.si/clanek.php?idc=21 <12.01.2011> 
16. Meglič P. Pregled v nosečnosti 16. teden. http://www.ginekoloska-ambulanta-
meglic.si/pregledi_nosecnost_16_teden.html <12.01.2011> 
17. Meglič P. Pregled v nosečnosti 20.-22. teden. http://www.ginekoloska-ambulanta-
meglic.si/pregledi_nosecnost_20_22_teden.html <12.01.2011> 
18. Meglič P. Pregled v nosečnosti 24.-26. teden.  http://www.ginekoloska-ambulanta-
meglic.si/pregledi_nosecnost_24_26_teden.html  
19. Meglič P. Pregled v nosečnosti 28.-30. teden.  http://www.ginekoloska-ambulanta-
meglic.si/pregledi_nosecnost_28_30_teden.html <12.01.2011> 
20. Meglič P. Pregled v nosečnosti 32.-34. teden. http://www.ginekoloska-ambulanta-
meglic.si/pregledi_nosecnost_32_34_teden.html <12.01.2011> 
21. Meglič P. Pregled v nosečnosti 36. teden.  http://www.ginekoloska-ambulanta-
meglic.si/pregledi_nosecnost_36_teden.html <12.01.2011> 
22. Writzl K (2009). Amniocenteza 
http://www.eurogentest.org/blocks/leaflets/pdf/slovene/amniocentesis.pdf  
< 15.02.2011> 
23. Pustavrh N (2008) Nosečnost po 35. letu http://www.viva.si/Ginekologija-in-
porodni%C5%A1tvo/2583/Nose%C4%8Dnost-po-35-letu <15.02.2011> 
24. Writzl K (2009). Amniocenteza. 
http://www.eurogentest.org/patient/leaflet/slovene/amniocentesis.xhtml  <16.02.2012> 
25. Tul Mandić N. Odkrivanje Downovega sindroma pred rojstvom. V: Tul Mandić N, 
Writzl K, Pestevšek M, Zavrl N, Šošter I. Sporočanje suma diagnoze Downovega 
sindroma staršem pred rojstvom in ob njem. Ljubljana: Univerza v Ljubljani, 
Medicinska fakulteta, Katedra za pediatrijo, 2009: 7-13. 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
49 
26. Merjenje nuhalne svetline. 
http://otrocarije.net/meniji/nosecnost/Nuhalna%20svetlina%20-
%20nuchal%20translucency%20test.html <18.02.2012>. 
27. Writzl K (2009). Biopsija horionskih resic: Informacije za paciente in njihove druţine 
http://www.eurogentest.org/blocks/leaflets/pdf/slovene/CVS.pdf <20.02.2011> 
28. Pestevšek M. Kako sporočiti staršem v porodnišnici ob rojstvu otroka o sumu na 
Downovega sindroma.V: Tul Mandić N, Writzl K, Pestevšek M, Zavrl N, Šošter I. 
Sporočanje suma diagnoze Downovega sindroma staršem pred rojstvom in ob njem. 
Ljubljana: Univerza v Ljubljani, Medicinska fakulteta, Katedra za pediatrijo, 2009: 
18-20. 
29. Valman B. Otroški zdravnik: Priročnik za prepoznavanje simptomov in pravilno 
ukrepanje. Ljubljana: Mladinska knjiga, 1999: 198. 
30. Rotar Pavlič D. Downov sindrom. Revija Ona: Ţenski magazin Dela in Slovenskih 
novic 2009; 11(51): 50. 
31. Elliman D, Bedford H. Zdravje za otroka: Vodnik, ki pomaga staršem skrbeti za 
otrokovo zsrvje in pravilno ukrepati, če se pojavi bolezen, 1st ed. Ljubljana: Tehniška 
zaloţba Slovenije, 2001: 142-3. 
32. Sekcija za Downov sindrom http://szds.si21.com/sl/Otrostvo/ <15.03.2011> 
33. Predstavitev rezultata dela otrok z Downovim sindromom in njihovimi vrstniki. 
http://www.sutra.ba/novost/28020/Predstavljanje-rezultata-rada-s-djecom-s-Down-
sindromom-i-njihovim-vrsnjacima >27.02.2012> 
34. Usta in ustna votlina http://orthocj.com/2009/01/down-syndrome-a-case-report/ 
<15.03.2011> 
35. Halder C. Srčne napake pri otrocih z Downovim sindromom. 4th ed. Ljubljana: Zveza 
Soţitje, 2010: 9-10. 
36. Vuković D, Tomić Vrbić I, Pucko S, Marciuš A. Down sindrom: Vodič za roditelje i 
stručnjake. Zagreb: Hrvatska zajednica za Down sindrom, 2008: 25-8. 
37. Halder C. Otrok z Downovim sindromom v redni šoli. Ljubljana: Zveza soţitje, 2008: 
9. 
38. Kesič K. Naj bodo najprej otroci: otroci z Downovim sindromom. Revija Viva: za 
zdravo ţivljenje 2004; 12 (130): 38-40. 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
50 
39. Sabolič E. Zgodnja pomoč otroku za boljše ţivljenje odraslega. Revija Naša ţena: 
prva slovenska ţenska in druţinska revija. 1998; 6: 22. 
40. Novijan E. Sodelovanje s starši otrok s posebnimi potrebami pri zgodnji obravnavi. 
Ljubljana: Zveza soţitje, 2004:5-15. 
41. Bratanič N, Battelino T. Celostno vodenje otrok in mladostnikov z genetskimi 
boleznimi. V: Krţišnik C, Battelino T. Izbrana poglavja iz pediatrije lymska borelioza 
klinična genetika astma pri otrocih in mladostnikih.11th ed. Ljubljana: Medicinska 
fakulteta, Katedra za pediatrijo, 1999: 125-30. 
42. Sekcija za Downov sindrom Soţitje Ljubljana. Strokovno gradivo: 2. Strokovno 
srečanje na temo ţivljenje z Downovim sindromom, Ljubljana 23. september 2009. 
Ljubljana: Soţitje, Sekcija za Downov sindrom, 2009: 5. 
43. Trobec I. Zdravstvena nega I: Učno gradivo. Izola: Univerza na Primorskem, Visoka 
šola za zdravstvo Izola, 2007: 2, 26. 
44. Hajdinjak G, Meglič R. Sodobna zdravstvena nega. Ljubljana: Univerza v Ljubljani, 
Visoka šola za zdravstvo 2006: 11. 
45. Kisner N, Rozman M, Klasinc M, Pernat S. Zdravstvena nega. 1st ed. Maribor: 
Obzorja, 2008: 15-25. 
46. Hoyer S. Zdravstvena nega otroka. Ljubljana: Tehniška zaloţba Slovenije, 1994: 130-
44. 
47. Šlajmer- Japelj M. Proces zdravstvene nege. 2nd ed. Maribor: Kolaborativni center 
SZO za primarno zdravstveno nego, 1993: 35-7.  
48. Gordon M. Negovalne diagnoze – priročnik. Maribor: Zdravstveni dom dr. Antona 
Drolca,  2006: 116-151. 
49. Kategorizacija pacienta glede na dejavnike zahtevnosti zdravstvene nege: Učni 
dokumentacijski obrazec zdravstvene nege otroka. Izola: Visoka šola za zdravstvo,  
2008. 
50. Mohorko- Fajfar V. Vloga medicinske sestre v centru za otroke z motnjami v razvoju 
[diplomsko delo]. Maribor: Fakulteta za zdravstvene vede, Univerza v Mariboru, 
2009. 
51. Menard T. (2010) Telesne značilnosti otrok z Downovim sindromom in vloga 
medicinske sestre. 
http://www.docstoc.com/docs/114351197/downov-sindrom <05.09.2012> 
Pašoska A. Zdravstvena nega otroka z Downovim sindromom 
 
51 
ZAHVALA 
 
Iskreno se zahvaljujem mentorici doc.,dr. Meliti Peršolja Černe za strokovne nasvete, 
dragoceno pomoč ter izredno potrpljenje pri nastajanju mojega diplomskega dela. 
 
Zahvala gre tudi Centru za invalidno mladino Stara Gora, ker so mi omogočili izvedbo 
študije primere ter Veri Nikić in Mateji Ţnidarčič za lektoriranje. 
 
Iskreno bi se zahvalila tudi svojim staršem ter moţu, ki so verjeli vame me podpirali ter 
vzpodbujali pri pisanju diplomske naloge. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
